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RESUMO

GOMES, C.A. Qualidade de Vida Relacionada a Saude e Uso de Tecnologia de Comunicagdo
Alternativa por Pessoas com Cancer de Cabeca e Pescoco. 2016. 97 f. Dissertacdo (Mestrado)
— Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto, Universidade de Sdo Paulo, Ribeirdo Preto, 2016.

O tratamento do céncer de cabeca e pescoco e a dificuldade de comunicacdo decorrente da
laringectomia interferem de maneira significativa na qualidade de vida das pessoas
acometidas, principalmente quanto aos aspectos funcionais, psicoldgicos e sociais. Este
estudo teve como o objetivo avaliar a qualidade de vida relacionada a satude (QVRS) de
pessoas com cancer de cabeca e pescogo. Trata-se de um estudo exploratério com
metodologia quantitativa, do tipo transversal. A coleta de dados foi realizada no periodo de
maio a setembro de 2015, com 100 pessoas com cancer de cabeca e pescoco, divididas em
dois grupos: G1: pessoas laringectomizadas, G2: pessoas ndo laringectomizadas. Para isto, foi
utilizado um aplicativo de comunicacdo alternativa instalado em tablet e foram aplicados o
Critério de Classificacdo Econémica Brasil (CCEB) e a escala Functional Assessment Cancer
Therapy (FACT-H&N). Para a analise dos dados foram utilizados o teste exato de Fisher,
teste de Kruskal-Wallis, Ancova e estatistica descritiva. Como resultados observou-se a
prevaléncia de pessoas do sexo masculino, com faixa etéaria entre 59 e 74 anos , casadas,
aposentadas ndo ativas, com baixa escolaridade e baixo nivel socioecondmico. Os sujeitos
participantes de ambos o0s grupos avaliaram sua qualidade de vida global, de um modo geral,
como satisfatéria sendo que as fungbes mais acometidas foram: bem estar emocional e bem
estar funcional. Quanto as comparagdes dos escores finais da escala, observa-se que 0s
participantes do G1 apresentaram melhor QVRS do que os do G2 no escore FACT-G total
score, 0 G1 apresentou melhor QVRS do que o0 G2, enquanto no FACT-H&N Total score e
TOI o G2 apresentou resultados ligeiramente melhores, porém sem significancia estatistica.
Quanto ao uso do LIVOX, todos os participantes que apresentaram alguma dificuldade no seu
uso tinham mais de 58 anos e se declararam aposentados nédo ativos (p=0,04). Conclui-se que
é importante o oferecimento, tanto no pré quanto no pds operatério, de cuidados que possam
avaliar e melhorar a qualidade de vida relacionada a saude das pessoas com cancer de cabeca
e pescogo.

Palavras-chave: Céancer de Cabeca e Pesco¢o; Qualidade de Vida Relacionada a Salde;
Comunicacéo, Oncologia, Tecnologia em Saude.



ABSTRACT

GOMES, C.A. Health-related Quality of Life and the Use of Alternative Communication
Tecnhology by People with Head and Neck Cancer. 2016. 97f. Master's Thesis - Nursing
School of Ribeirdo Preto, University of Sdo Paulo, Ribeirdo Preto, 2016.

The treatment of head and neck cancer and the communication difficulties resulting from
laryngectomy significantly interfere in the quality of life of the affected people, especially
regarding the functional, psychological and social aspects. This study aimed to assess the
health-related quality of life (HRQoL) of people with head and neck cancer. This paper is an
exploratory cross-sectional study with quantitative methodology. The data collection, which
occurred between May and September of 2015, was carried out with 100 people with head
and neck cancer, who were divided into two groups: G1: laryngectomized people, G2: non-
laryngectomized people. To this end, an alternative communication application (LIVOX),
installed on a tablet, was used, and the Brazilian Economic Classification Criteria (CCEB)
and the Functional Assessment of Cancer Therapy (FAC-H&N) scale were applied. For the
data analysis, the Fisher's exact test was used, as well as the Kruskal-Wallis test, the analysis
of covariance (ANCOVA) and descriptive statistics. The observed results were the prevalence
of people of the male sex, with ages between 59 and 74, married, inactive and retired, and
with low education and socioeconomic status. The participant subjects of both groups
evaluated their global quality of life as generally satisfactory, with the most affected functions
being those of emotional and functional well-being. Regarding the scale's final scores
comparison, it was observed that the G1 participants presented better HRQoL on the FACT-G
total score than those of the G2, whereas the G2 presented slightly better results on the
FACT-H&N and TOI, although with no statistical significance. As for the use of the LIVOX
app, all participants who presented some sort of difficulty when using it were over 58 years
old and declared themselves as inactive (p=0,04). It is therefore concluded that the illness and
treatment process interferes in the subject's life, and that it is important to offer, at both
preoperative and post-operative stages, the means for assessing and improving the health-
related quality of life of people with head and neck cancer.

Keywords: Head and Neck Cancer; Health-related Quality of Life; Communication;
Oncology, Technology for Health.



RESUMEN

GOMES, C.A. Calidad de Vida Relacionado a la Salud y el Uso de Tecnologia de
Comunicacion Alternativa en Personas con Céancer de Cabeza y Cuello. 2016. 97f.
Sustentacién (Maestria) — Escuela de Enfermeria de Ribeirdo Preto, Universidad de Sao
Paulo, Ribeiréo Preto, 2016.

El tratamiento del cancer de cabeza y cuello y la dificultad de comunicacion recurrente de la
laringectomia interfieren de manera significativa en la calidad de vida de las personas
acometidas, principalmente en los aspectos funcionales, psicoldgicos y sociales. Este estudio
tuvo como objetivo evaluar la calidad de vida relacionada a la salud (CVRS) de personas con
cancer de cabeza y cuello. Se trata de un estudio exploratorio con metodologia cuantitativa, de
tipo transversal. La recoleccion de datos fue realizado en el periodo de mayo a setiembre del
2015, con 100 personas con cancer de cabeza y cuello, divididas en dos grupos, siendo G1.:
personas laringectomizados, y G2: personas no laringectomizados. Para ello, se utiliz6 un
aplicativo de comunicacién alternativa instalado en la Tablet y fueron aplicados el Criterio de
Clasificacion Econdémica Brasilero (CCEB) y la escala Functional Assessment Cancer
Therapy (FACT-H&N). Para el andlisis de los datos fueron utilizados el test exacto de Fisher,
test de Kruskal —~Walli, Ancova y estadistica descriptiva. Como resultado se observé mayor
prevalencia en personas de sexo masculino en el grupo etario entre 59 a 74 afios, casados,
jubilados no activos, con baja escolaridad y bajo nivel socioecondmico. Los participantes de
ambos grupos evaluaron su calidad de vida global, de manera general como satisfactoria, sin
embargo, se observaron funciones mas acometidas como: bien estar emocional y bien estar
funcional. En cuanto a las comparaciones de las puntuaciones finales de la escala, se
observOo que los participantes del G1 presentaron mejor CVRS que los del G2 en la
puntuacion FACT-G total; en la puntuacion FACT-H&N Total y TOl o G2, ligeramente
mejores resultados, sin embargo, sin significancia estadistica. Con relacién al uso de LIVOX,
todos los participantes que presentaron alguna dificultad en el uso tenian méas de 58 afios y se
declararon jubilados no activos (p=0,04). Se concluye que el proceso de sufrimiento y
tratamiento interfieren en la vida del sujeto, por ello, es importante que se puedan realizar la
evaluacion tanto en el cuidado pre como pos operatorio para mejorar la calidad de vida
relacionada a la salud de las personas con cancer de cabeza y cuello.

Palabras claves: Cancer de Cabeza y Cuello; Calidad de la Vida Relacionada a la Salud;
Comunicacion; Oncologia, Tecnologia en Salud.
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1. INTRODUCAO

Para descrever os tumores malignos do trato aerodigestivo superior, que inclui a
cavidade oral, faringe e laringe, utiliza-se o termo coletivo: Céancer de Cabeca e Pescoco
(ALVARENGA et al, 2008). Os canceres de cabeca e pescogo geralmente se iniciam nas
células escamosas que revestem as superficies das mucosas Umidas, como boca, nariz e
garganta; esses tumores sdo referidos como carcinomas de células escamosas de cabeca e
pescoco (ONCOGUIA, 2014).

Esse tipo de cancer representa aproximadamente 5% dos casos de tumores malignos e
ocupa a quinta posicdo na lista de neoplasias mais frequentes no mundo, havendo uma
incidéncia mundial de 780 mil novos casos por ano, dentre esses, 1,7% corresponde a
populacédo do Brasil (COLOMBO; RAHAL, 2009; VILAR; MARTINS, 2012). A estimativa
para 0 ano de 2014 no Brasil foi de 11.280 casos novos de cancer da cavidade oral em homens
e 4.010 em mulheres, somando-se a estes 6.870 casos novos de cancer de laringe em homens
e 770 em mulheres (INCA, 2014).

A incidéncia do céancer de cabeca e pesco¢o aumenta com a idade, sendo que sua
ocorréncia € maior em pessoas acima de 50 anos. Na Europa, 98% dos enfermos tém mais de
40 anos (ALVARENGA et al., 2008). A presenca de tumores em pacientes jovens é mais rara,
consistindo apenas 4% a 6% de casos. O uso de tabaco e alcool simultaneamente aumenta em
até 30 vezes o risco para 0 desenvolvimento de cancer. A taxa de mortalidade € estimada em
12.300 mortes por ano e a sobrevida € de apenas 40 a 50% dos pacientes diagnosticados.
(INCA, 2014)

1.1. Cancer de laringe

O cancer de laringe € um dos mais comuns entre 0s que atingem a regido da cabeca e
pescoco. Cerca de 25% desses tumores s@o malignos, cuja ocorréncia é aproximadamente seis
vezes maior em homens do que em mulheres. De acordo com a ultima estimativa mundial,
cerca de 160 mil casos novos ocorrerdo por ano, levando a ébito aproximadamente 83 mil
pessoas (INCA, 2014).



Introducdo 18

A ocorréncia pode se dar em uma das trés regides anatbmicas em que se divide o
orgéo:

e Laringe supraglética: inclui epiglote, falsas-cordas, ventriculos, pregas
ariepigloticas e aritendides;

e Glote: inclui as cordas vocais verdadeiras e as comissuras anterior e posterior;

e Subglote: que comeca a 1cm abaixo das cordas vocais verdadeiras e se estende
até a borda inferior da cartilagem cricoide ou primeiro anel traqueal (BRASIL,
2014).

Aproximadamente 2/3 dos tumores surgem na corda vocal, localizada na glote e 1/3
acomete a laringe supraglotica. O tipo histologico prevalente em mais de 90% dos pacientes é
0 carcinoma epidermoide (BRASIL, 2014).

1.1.1. Diagnéstico e estadiamento.

O cancer de cabeca e pesco¢o pode apresentar sintomatologia variada, dependendo do
local do tumor, sendo que, na maioria das vezes, é encontrado acidentalmente, independente
do aparecimento prévio de sintomas especificos. Em pessoas com cancer de laringe, 0s
sintomas se manifestam mais precocemente, geralmente com o aparecimento de rouquiddo.
Dificuldade de engolir, dor ou queimacdo também podem ser sinais de cancer de laringe,
assim como dispneia, halitose, perda de peso e, em alguns casos, dor de ouvido (VILAR,;
MARTINS, 2012).

Quando a doenca é diagnosticada em estagios iniciais, as chances de um bom
prognostico sdo de quase 100%, além de diminuir o sofrimento do sujeito em decorréncia de
perdas de funcgdes, mutilagdo, diminuigdo do custo do tratamento e melhor qualidade de
sobrevida. Porem, segundo Campos, De Salles Chagas e Magna (2007), diferentes estudos

demonstraram que fatores sociais e culturais estdo ligados ao atraso nos diagndsticos.

Para estabelecer o diagnostico de cancer de cabega e pescoco é necessaria a realizagao
de exames clinicos na regido do pescogo, verificando a tireoide, a laringe e os linfonodos,
checando se ha presenca de nddulos ou irregularidades durante a degluticdo. No caso do
cancer da laringe, o diagnostico € histopatologico e é necessaria a realizagcdo de uma biopsia
para o estadiamento do tumor antes da defini¢cdo do tratamento e do progndstico do sujeito
(BRASIL, 2011).
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O American Joint Committee on Cancer (AJCC) propds o sistema TNM (Tumor,
Linfonodo e Metéstase) para a classificacdo dos tumores malignos baseado nas caracteristicas
do tumor, nos linfonodos regionais e em sitios potencialmente metastaticos. Esse sistema
utiliza trés critérios para avaliar o estadgio do céancer: o proprio tumor, os linfonodos nas
regides ao redor do tumor e se o tumor se espalhou para outras partes do corpo (AJC-UICC,
2002). De acordo com esse sistema, cada um dos descritores (TNM) é subdividido em
categorias que sdo combinadas a fim de fornecer uma classificacdo final, com o objetivo de
agrupar sujeitos com prognosticos semelhantes em uma mesma categoria de estadiamento.
(BRASIL, 2004; ONCOGUIA, 2014)

“T — Indica o tamanho do tumor primario e se ele se disseminou para
outras areas; a letra T acompanhada de um ndmero de 0 a 4 é usada
para descrever o tumor primario, particularmente o seu tamanho e
pode também ser atribuida uma letra mindscula "a" ou "b" com base
na ulceracéo e taxa mitdtica.

N — Descreve se existe disseminacdo da doenca para os linfonodos
regionais ou se ha evidéncia de metastases em transito. Representa 0s
linfonodos regionais e também lhe € atribuido um ndmero de 0 a 3,
que indica se a doenca se disseminou para os ganglios linfaticos; pode

também ser atribuida uma letra mindscula "a", "'b", ou "'c".

M — Indica se ha presenca de metastase em outras partes do
corpo.”(ONCOGUIA, 2014)

Para os tumores de Laringe e Hipofaringe, o grupo T descreve a disseminacdo do
cancer nestas regides e estruturas adjacentes, incluindo as cordas vocais. As caracteristicas
desse grupo podem variar de acordo com a area da laringe que foi afetada pelo tumor (glote,
supraglote ou subglote). Apos definir as categorias T, N e M, elas séo agrupadas em estadios.
A classificacdo TNM e o agrupamento por estadio, uma vez estabelecidos, devem permanecer
inalterados no prontuario médico. Segundo o Projeto Diretrizes, a cartilha com autoria da
Sociedade Brasileira de Cirurgia de Cabeca e Pescogo e Associacdo Brasileira de
Otorrinolaringologia e Cirurgia Cervico-Facial (DEDIVITIS et al.,2011), e a Revisdo da
Classificacdo dos Sitios Anatdmicos (AJC-UICC, 2002) essa classificagdo é estratificada da

seguinte forma:
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“T - Tumor Primario

» TX-O tumor primario nao pode ser avaliado;
*» T0-N&o ha evidéncia de tumor primaério;
« Tis-Carcinoma in situ.

Supraglote

* T1-Tumor limitado a uma sublocalizagdo anatébmica da supraglote, com
mobilidade normal da prega vocal;

» T2-Tumor que invade a mucosa de mais de uma sublocaliza¢do anatdmica
adjacente da supraglote ou a glote ou regido externa a supraglote (por
exemplo, a mucosa da base da lingua, a valécula, a parede medial do recesso
piriforme), sem fixac&o da laringe;

» T3-Tumor limitado a laringe com fixacdo da prega vocal e/ou invasdo de
qualquer uma das seguintes estruturas: area pos-cricoidea, tecidos pré-
epigloticos, espago paraglotico e/ou com erosdo minima da cartilagem
tireoidea (por exemplo, cértex interna);

» T4a-Tumor que invade toda a cartilagem tireoide e/ou estende-se aos
tecidos além da laringe, por exemplo, traqueia, partes moles do pescoco,
incluindo musculos profundos/extrinsecos da lingua (genioglosso, hioglosso,
palatoglosso e estiloglosso), alca muscular, tireoide e eséfago;

« T4b-Tumor que invade o espaco pré-vertebral, estruturas mediastinais ou
adjacentes a artéria cardtida.

Glote

« T1-Tumor limitado a(s) corda(s) vocal (ais) (pode envolver a comissura
anterior ou posterior), com mobilidade normal da(s) prega(s);

 Tla-Tumor limitado a uma prega vocal;

» T1b-Tumor que envolve ambas as pregas vocais;

T2-Tumor que se estende a supraglote e/ou infraglote e/ou com mobilidade
diminuida da prega vocal;

« T3-Tumor limitado a laringe, com fixacdo da corda vocal e/ou que invade o
espaco paraglético, e/ou com erosdo minima da cartilagem tireoide (por
exemplo, cOrtex interna);

» T4a-Tumor que invade completamente a cartilagem tireoidea ou estende-se
aos tecidos além da laringe, por exemplo, traqueia, partes moles do pescoco,
incluindo musculos profundos/extrinsecos da lingua (genioglosso, hioglosso,
palatoglosso e estiloglosso), alca muscular, tireoide e eséfago;

« T4b-Tumor que invade o espaco pré-vertebral, estruturas mediastinais ou
adjacente a artéria carotida.

Infraglote

* T1- Tumor limitado & infraglote;

« T2- Tumor que se estende a(s) prega(s) vocal (ais), com mobilidade normal
ou reduzida;

« T3- Tumor limitado a laringe, com fixagdo da prega vocal,

* T4a- Tumor que invade a cartilagem cricoidea ou tireoidea e/ou estende-se
a outros tecidos além da laringe, por exemplo, traqueia, partes moles do
pescoco, incluindo musculos profundos/ extrinsecos da lingua (genioglosso,
hioglosso, palatoglosso e estiloglosso), tireoide e esofago;

* T4b- Tumor que invade o espago pré-vertebral, estruturas mediastinais ou
adjacente a artéria carotida.
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N - Linfonodos Regionais

* NX- Os linfonodos regionais ndo podem ser avaliados;

» NO- Auséncia de metastase em linfonodos regionais;

e N1- Metastase em um unico linfonodo homolateral, com 3 cm ou menos
em sua maior dimenséo;

» N2- Metastase em um unico linfonodo homolateral, com mais de 3 cm até
6 cm em sua maior dimensdo; ou em linfonodos homolaterais multiplos,
nenhum deles com mais de 6 cm em sua maior dimensdo; ou em linfonodos
bilaterais ou contralaterais, nenhum deles com mais de 6 cm em sua maior
dimensao;

» N2a- Metastase em um Unico linfonodo homolateral, com mais de 3 cm até
6 cm em sua maior dimens&o;

» N2b- Metéastase em linfonodos homolaterais multiplos, nenhum deles com
mais de 6 cm em sua maior dimensao;

» N2c- Metastase em linfonodos bilaterais ou contralaterais, nenhum deles
com mais de 6 cm em sua maior dimensao;

» N3- Metastase em linfonodo com mais de 6 cm em sua maior dimens&o.

M - Metéstase a distancia

* MX- A presenca de metastase a distancia ndo pode ser avaliada;
* MO- Auséncia de metéstase a distancia;
» M1- Metéstase a distancia.

pTNM - Classificacao Patoldgica

As categorias pT, pN e pM correspondem as categorias T, N e M.

* pNO- O exame histologico do espécime de um esvaziamento cervical
seletivo incluird, geralmente, 6 ou mais linfonodos. J& o exame histologico
do espécime de um esvaziamento cervical radical ou modificado incluira,
geralmente, 10 ou mais linfonodos. Se os linfonodos sdo negativos, mesmo
gue o ndmero usualmente examinado seja ndo encontrado, classifica-se
como pNO. Quando o tamanho for um critério para a classificacdo pN, mede-
se a metéastase e ndo o linfonodo inteiro.

Agrupamento por Estadios.

« Estadio 0- Tis NO MO
» Estadio I- T1 NO MO
« Estadio 11- T2 NO M0.” (AJC-UICC, 2002; DEDIVITIS et al. 2011,p.4-5)

O acompanhamento das pessoas tratadas de cancer de laringe visa a detec¢do mais
precoce possivel de recidiva, bem como o surgimento de um segundo tumor primario. O
exame clinico deve ser realizado uma vez por més no primeiro ano, a cada trés meses no
segundo ano, depois de quatro em quatro meses no terceiro ano, uma vez por semestre apos o
terceiro ano e anualmente ap0s o quinto ano, devendo incluir o exame locorregional completo.
(DEDIVITIS et al., 2011)
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1.1.2. Tratamento.

Uma grande parte das pessoas acometidas com cancer de cabeca e pescogo necessita
de tratamentos muitas vezes invasivos, dependendo da localizacéo e extensao do tumor. Para
cada tipo de cancer ha um protocolo especifico de quimioterapia, radioterapia e/ou cirurgia; o
tratamento depende do tipo de tumor e também do estagio de desenvolvimento da doenca
constatados por meio de exames anatomopatologicos, como a citopatologia e histopatologicos
da bidpsia ou peca cirargica (WHO, 2014; ONCOGUIA, 2014).

Uma consideracdo importante durante a escolha do tratamento é a preservacao da
laringe, sempre que possivel. Como preservar a voz € importante na Qualidade de Vida
Relacionada a Saude (QVRS) do sujeito, algumas vezes a radioterapia pode ser empregada
primeiramente, deixando a cirurgia para quando este tipo de tratamento ndo for suficiente para
controlar o tumor (BRASIL, 2014).

A cirurgia para esse tipo de tumor é a laringectomia, que consiste na remocao parcial
ou total da laringe, 6rgdo nasal responsavel pela vocalizacdo, podendo incluir a cartilagem
tireoide, cordas vocais e epiglote, e é associada a resseccdo cervical ganglionar com o
objetivo de extirpacdo total do tumor (BRASIL, 2014).

Na laringectomia total o sujeito apresenta perda da capacidade do som laringeo e a
respiracdo ocorre permanentemente pelo traqueostoma, orificio na base do pescoco por onde
também séo removidas as secre¢des. Quase sempre 0 pos-operatorio € complementado com
radioterapia ou quimioterapia. J& na laringectomia parcial, a traqueostomia € temporéria
permanecendo de 7 a 30 dias e a voz do sujeito é preservada, porém, pode apresentar
rouquiddo (COLOMBO; RAHAL, 2009).

A laringectomia leva a dificuldade ou incapacidade de comunicag¢do por meio da voz
laringea, sendo altamente estressante, somada as alteracGes corporais, por vezes traumaticas.
A pessoa, muitas vezes, sente-se frustrada, nervosa e deprimida por ndo conseguir se
comunicar (ALVARENGA et al., 2008). Assim, pode ocasionar sintomas de ansiedade e
depressdo, alteracdo fisiologica da respiracdo com a traqueostomia, que leva a diminuigédo do
paladar, limitagbes em atividades fisicas que requerem esfor¢o respiratorio, podendo
apresentar também menor disposicdo fisica, psicoldgica e menor vitalidade, dificuldade

motora do ombro e pesco¢o se houver resseccdo ganglionar e alteracdo da imagem corporal,
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acarretando em alguns casos, ao comprometimento da autoestima e do autoconceito
(SILVEIRA et al., 2012).

Essas consequéncias manifestam-se na vida diaria dessas pessoas, impactando
negativamente a vida pessoal e social, comprometendo as intera¢fes sociais, particularmente
em relacdo a seus familiares e equipe de salde, o que gera um desconforto para todos.
(ALVARENGA et al.,, 2008; CAMPOS, DE SALLES CHAGAS, MAGNA, 2007;
GALBIATTI et al., 2013; MELLES, ZAGO, 2001).

Segundo o INCA (2014), todos os tipos de reabilitacdo vocal necessitam de apoio de
uma equipe multiprofissional. No caso da laringectomia total, a reabilitagcdo vocal do sujeito
laringectomizado pode ser obtida pela utilizagdo de diferentes recursos, como a voz esofégica,

a laringe eletronica e a protese traqueoesofagica.

A voz esofagica € a mais utilizada para a reabilitacdo vocal dos pacientes
laringectomizados. E produzida pela expulsdo do ar que vem do esdfago e que, ao fazer
vibrar as suas paredes, emitem um som. Este som se transforma em silabas, palavras e frases
até o dominio total da fala. E importante lembrar que o ar que vem dos pulmdes (sai pelo
traqueostoma) segue um caminho diferente do ar que vem do esdfago (vai para a boca). Apés

a laringectomia total estas estruturas ficam independentes (BRASIL, 2014).

Na proétese traqueoesofagica um pequeno aparelho € introduzido no esdfago, ajudando
a desviar o ar dos pulmdes, produzindo uma vibracdo sonora que atingindo a boca produz
uma voz alternativa. Para que a voz seja produzida, o sujeito coloca o dedo na frente do
traqueostoma impedindo a saida do ar. Ja a laringe eletrdnica ou laringe artificial € um
aparelho externo que funciona com bateria e que, quando encostado na parte lateral do
pescoco, produz uma vibracdo que se transforma em som e fala com a articulacdo das
palavras na boca (BRASIL, 2014).

Qualquer processo cirurgico acarreta medos e traz mudancgas, temporarias ou
permanentes na Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) da pessoa acometida, que

sera abordada a seguir.
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1.2. Qualidade de vida relacionada a saude.

O termo Qualidade de Vida (QV) ganhou mais atencdo quando a Organizacao
Mundial da Saude (OMS) redefiniu o conceito de satde incorporando a nocdo de bem-estar
fisico, emocional e social, dando inicio a uma discussdo sobre a possibilidade de medir o
bem-estar individual e populacional (MOSS, 2005).

N&o ha uma definicdo Unica sobre QV, porém segundo Barbosa (1998), € possivel
estabelecer elementos para pensar nessa definicdo enquanto produto de dominios objetivos e
subjetivos de cada sujeito e sua percepcdo em relacdo ao seu meio.

De acordo com Minayo, Hartz e Buss (2000), qualidade de vida,

“é uma no¢do eminentemente humana, que tem sido aproximada ao
grau de satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa, social e
ambiental e a propria estética existencial. Pressupfe a capacidade de
efetuar uma sintese cultural de todos os elementos que determinada

sociedade considera seu padrao de conforto e bem-estar.” (MINAYO;
HARTZ; BUSS, 2000, p.7-18).

A OMS refere QV como "a percepcdo do individuo de sua posicdo na vida, no
contexto da cultura, sistemas de valores nos quais ele vive em relacdo aos seus objetivos,
expectativas, padroes e preocupagdes” (WHOQOL GROUP, 1995). Essa definicdo se apoia na
compreensdo que a pessoa possui de suas necessidades fundamentais, incluindo seu estado
fisico, emocional, interacdo social e capacidade funcional. Assim, a QV pode ser entendida
como uma avaliacdo global que o sujeito faz de sua vida, abrangendo suas proprias

caracteristicas e a doenga, seus sintomas e tratamento (DINIZ et al., 2006).

O termo Qualidade de Vida Relacionada a Saiude (QVRS) tem sido usado de forma
semelhante a definicdo geral de QV; no entanto aborda mais diretamente 0s aspectos
relacionados as doencas e/ou as intervencdes em salde (SEIDL; ZANNON, 2004). A QVRS
esté centrada na avaliacdo subjetiva do sujeito em relacdo ao impacto do seu estado de saude e
sua capacidade de viver plenamente (MAKLUF et al., 2006).

Fayers e Machin (2000) apresentam o conceito de QVRS como a percepcao que cada
pessoa tem sobre o impacto dos aspectos clinicos e ndo clinicos que influenciam sua satde em
relacdo a saude geral, saude fisica, estado mental/emocional, funcdo social e aspectos

relacionados a doenca.
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Tanto fatores externos como internos podem afetar a percepg¢éo, funcédo e a sensagao
de bem-estar do sujeito, como por exemplo, efeitos funcionais de uma doenga e seu
consequente tratamento e a forma como isso é percebido pelo mesmo. Essa percepcao passa
pela auto avaliacdo sobre atributos, tais como o conforto resultante, a sensacdo de bem-estar, a
capacidade de manter funcbes fisicas emocionais e intelectuais razoaveis e o nivel de
habilidade para participar de atividades com a familia, no local de trabalho e na comunidade
(ARAUJO; ARAUJO, 2000).

A QVRS é um conceito importante para pessoas com cancer e é influenciada por
muitos fatores, incluindo sintomas, nivel funcional, estratégias de enfrentamento e sistemas de
suporte, considerando a alta mortalidade por cancer, tornando-se indispensavel que ela seja

considerada no atendimento a essas pessoas (SPITZER et al., 1981).

Avaliar a QVRS dentro do contexto oncoldgico é de extrema importancia por abranger
varios aspectos da vida do sujeito, possibilitando a busca por melhores alternativas de
tratamento, mesmo que este esteja fora de possibilidade terapéutica de cura.

Existem inGmeros instrumentos desenvolvidos para a avaliacdo da QV em salde.
Esses instrumentos sdo considerados ferramentas fundamentais para a avaliacdo do impacto
da doenca nos individuos, partindo de um constructo multidimensional que avalia o estado
fisico, funcional, psicoldgico, social, espiritual, bem-estar e sexual relevante para algumas
doencas cronicas (ASHING-GIWA, 2005).

Em relacdo ao céancer, os questionarios genéricos mais utilizados sdo o European
Organization for the Research and Treatment of Cancer Quality of Life Questionnaire Core
30 (EORTC QLQ-C30) e o Functional Assessment of Cancer Therapy-General (FACT-G).
Ambos sdo considerados instrumentos ‘“‘centrais”, com necessidade de complementos

especificos para neoplasias, sintomas ou tratamentos (LUCKETT et al., 2011).

No caso do cancer de cabega e pescoco, o tratamento interfere na QVRS da pessoa de
maneira significativa, principalmente quanto as questdes da fala/comunicacéo, alimentacdo,
aparéncia fisica e fatores psicoldgicos. A laringectomia pode causar a desfiguracdo da face,
afetando a autoimagem que, segundo Schilder (2005), é a representacdo que o sujeito faz,
cognitiva e emocionalmente, de seu corpo e como ele se sente em relacdo a sua aparéncia
fisica. Quando ocorre alguma alteracdo na autoimagem, o sujeito tera que definir sua nova
aparéncia a partir de suas expectativas e experiéncias. Esse conceito de corpo e imagem é um

fator importante para a QVRS, pois esté diretamente relacionado com a autoestima.
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A dificuldade de comunicacdo verbal decorrente da laringectomia dificulta as
interacOes sociais, particularmente em relacdo a seus familiares e equipe de salde. A pessoa,
muitas vezes, sente-se frustrada, nervosa e deprimida por ndo conseguir se comunicar, 0 que
pode gerar um desconforto para todos (PELOSI, 2005; MOSS, 2005).

1.3. Processos de Comunicacao e Uso de Tecnologias de Comunicagdo Alternativa

A comunicacdo é uma necessidade basica e € um fator essencial da condicdo humana,
que torna possivel o existir e interagir. E um processo de compreender e compartilhar
mensagens enviadas e recebidas, que possibilita a integracdo do sujeito ao meio em que ele
vive, de modo que as proprias mensagens e intercAmbio das mesmas exercam influéncia no
comportamento das pessoas envolvidas. Conceitualmente ha dois tipos de comunicacéo: a
verbal que se da por meio das palavras expressadas pela fala ou escrita e a ndo verbal,
referente a gestos, siléncio, postura corporal, expressdes faciais e outros (MELLES; ZAGO,
2001). A comunicagdo oral integra o individuo ao meio, a voz pode expressar intengoes,
estado emocional e estado fisico do sujeito, dando a ele autonomia em suas informac6es
(JORGE; GREGIO; CAMARGO, 2004).

Segundo Moss (2005), o tratamento do cancer de cabeca e pescoco, principalmente a
laringectomia, diminui a qualidade de vida pessoal e social da pessoa acometida. Porém se a
cirurgia for uma das alternativas de tratamento, é necessario que o sujeito utilize uma forma
alternativa para desempenhar a funcdo de se comunicar. Matos et al. (2009), referem que,
guando a comunicacdo verbal ndo for possivel, torna-se indispensavel o uso de recursos
terapéuticos e/ou assistivos de comunicagdo para auxiliar a pessoa no processo de
comunicacgdo, podendo beneficiar tanto aqueles que estejam incapacitados de se comunicar,
quanto a equipe, além de contribuir para a reducdo de sintomas e de preocupacdes advindas

do tratamento.

Dentro do campo de conhecimentos relacionados a Tecnologia Assistiva (TA), 0 que
se destina especificamente as habilidades de comunicacdo é a Comunicacdo Alternativa e
Ampliada (CAA). Ela possibilita a comunicagdo por meio do uso de gestos, linguagem de
sinais, expressdes faciais, uso de pranchas de alfabeto ou simbolos pictograficos e também

mediante ao uso de sistemas mais sofisticados, como comunicadores de voz, computadores e
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tablets. Esses sistemas de comunicacdo podem ser auxiliares ou suplementares, variando de

acordo com a necessidade de cada um (PELOSI, 2005).

Um software de comunicacéo alternativa pode favorecer a participacdo social ativa dessas
pessoas, permitindo que manifestem suas escolhas, de acordo com seus desejos, sendo que 0
uso desses recursos, por parte de laringectomizados parciais ou totais, torna-se necessario
desde os primeiros dias de pos-operatorios. (MATOS et al., 2009; PELOSI, 2005).

A legislacdo brasileira garante ao cidadao o direito a acessibilidade, bem como acesso a
ajudas técnicas ou tecnologias assistivas. O Decreto n° 5296, de 02 de dezembro de 2004,
publicado no D.O.U. de 3/12/2004, estabeleceu critérios para promocéo de acessibilidade das
pessoas portadoras de deficiéncia ou com mobilidade reduzida e apresentou as seguintes
definicoes:

“Art. 8° Para os fins de acessibilidade considera-se:

I - acessibilidade: condigéo para utilizagcdo, com seguranga e autonomia, total ou
assistida, dos espagos, mobiliarios e equipamentos urbanos, das edificacdes, dos
servicos de transporte e dos dispositivos, sistemas e meios de comunicagdo e
informacdo, por pessoa portadora de deficiéncia ou com mobilidade reduzida;

V - ajuda técnica: os produtos, instrumentos, equipamentos ou tecnologia
adaptados ou especialmente projetados para melhorar a funcionalidade da
pessoa portadora de deficiéncia ou com mobilidade reduzida, favorecendo a
autonomia pessoal, total ou assistida” (BRASIL, 2004).

O direito a acessibilidade ¢ uma forma de garantir a inclusdo de todas as pessoas em
quaisquer ambientes ou atividades, inclusive de pessoas que ndo tem a habilidade de falar, de
forma temporéaria ou permanentemente. Em qualquer situacdo, as pessoas devem ter acesso
aos servicos que proporcionem melhorias relacionadas ao seu bem estar e QV, recuperacao e

retorno ao seu contexto social. (BRASIL, 2004)

A readaptacdo da capacidade de comunicacao verbal favorece o sujeito de forma que ele
se torne novamente dono de seus desejos, vontades e opinides. Ao avaliar a Qualidade de
Vida Relacionada a Saude (QVRS) de pessoas com cancer de cabeca e pescogo, € importante

buscar um olhar voltado a essas dificuldades que podem surgir apds a laringectomia.
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2. PROBLEMATIZACAO

Como se configura a QVRS de pessoas com cancer de cabeca e pescogo
laringectomizadas? A hipdtese é de que 0s processos de adoecimento e tratamento de pessoas

com cancer de cabeca e pescogo influenciam negativamente sua QVRS.

3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo Geral:

« Avaliar a QVRS de pessoas com cancer de cabeca e pescogo laringectomizadas.

3.2. Objetivos Especificos:

» Conhecer a percepcdo da pessoa submetida a laringectomia sobre sua QVRS;

 ldentificar fatores relacionados ao cancer de cabeca e pesco¢o que afetam a QVRS
dessas pessoas;

 Identificar os aspectos mais relevantes, por meio de um recurso de tecnologia de
comunicacéo alternativa, reportados pelas pessoas com cancer de cabeca e pescogo,

relacionados aos processos de comunicacdo e QVRS.
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4. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Trata-se de um estudo exploratério com metodologia quantitativa, do tipo transversal. Foi
realizado com pessoas com cancer de cabeca e pescoco, atendidas no ambulatério de Cirurgia
de Cabeca e Pescoco do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da
Universidade de Séo Paulo (HCFMRP-USP).

4.1. Casuistica

A definicdo da casuistica seguiu um plano de amostragem nao probabilistica, por
conveniéncia, a partir dos estudos encontrados na literatura relacionada a este tema. Contou
com pessoas adultas, de ambos os sexos, diagnosticadas com cancer de cabeca e pescoco,
atendidas no ambulatorio da clinica de Cirurgia de Cabeca e Pescoco do HCFMRP-USP, no
periodo de Abril a Setembro de 2015, que atenderam aos critérios de inclusdo, considerando o
tempo de coleta possivel.

Foram organizados dois grupos de estudo, descritos a seguir:

e Grupo de Estudo 1 (G1): composto por 50 sujeitos, de ambos 0s sexos, acima de 18
anos de idade, que tiveram diagnostico de cancer de cabeca e pescogo,
laringectomizados, que estivessem em tratamento ambulatorial junto a equipe de
Cirurgia de Cabeca e Pescoco do HCFMRP-USP.

e Grupo de Estudo 2 (G2): composto por 50 sujeitos, de ambos 0s sexos, acima de 18
anos de idade, que tiveram diagnéstico de céancer de cabeca e pescogo, nao
laringectomizados, que estivessem internados ou em tratamento ambulatorial junto a
equipe de Cirurgia de Cabeca e Pesco¢co do HCFMRP-USP.

4.1.1. Criterios de incluséo dos grupos de estudo.

e Grupo de Estudo (G1): Ter idade minima de 18 anos; ter diagnéstico de cancer de
cabeca e pescoco; ter realizado laringectomia parcial ou total; estar em tratamento
ambulatorial na clinica de Cirurgia de Cabeca e Pescoco do HCFMRP-USP; ja ter tido

algum contato com aparelhos tecnoldgicos (Smartphones, Tablets, computadores); estar
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consciente e cognitivamente orientado; aceitar responder integralmente aos

instrumentos de coleta de dados propostos.

Grupo de Estudo 2 (G2): Ter idade minima de 18 anos; ter diagnéstico de cancer de
cabeca e pescoco; ter recebido outros tratamentos, sem ser laringectomia; ja ter tido
algum contato com aparelhos tecnoldgicos (Smartphones, Tablets, computadores); estar
consciente; aceitar responder integralmente aos instrumentos de coleta de dados

propostos.

4.1.2. Critérios de exclusao dos grupos de estudo.

Grupo de Estudo 1 (G1): Nao responder o protocolo integralmente; Apresentar
estado confusional e/ou problemas neuropsiquiatricos relevantes, que interfiram na sua
capacidade de compreensdo e de resposta aos questionarios; Apresentar dor e sintomas

gue o impecam de responder aos questionarios.

Grupo de Estudo 2 (G2): N&o responder aos protocolos integralmente; Apresentar
estado confusional e/ou problemas neuropsiquiatricos relevantes, que interfiram na sua
capacidade de compreensao e de resposta aos questionarios; Apresentar dor e sintomas
que o impecam de responder aos questionarios.

4.2. Cenario do Estudo

O estudo foi realizado no HCFMRP-USP, um hospital publico universitario, de

elevada complexidade, de referéncia do Departamento Regional de Saude (DRS) XIII que

também recebe pacientes oriundos de outras regides do pais.

A Divisdo de Cirurgia de Cabeca e Pescoco é vinculada ao Departamento de

Oftalmologia, Otorrinolaringologia e Cirurgia de Cabeca e Pescoco da FMRP-USP e presta

atendimento a pessoas acometidas por diferentes condicfes clinicas associadas as patologias
de cabeca e pescoco (HCFMRP, 2014).

Todos os sujeitos selecionados foram entrevistados no ambulatério do HCFMRP-USP.
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4.3. Instrumentos de coleta de dados.

Para a coleta dos dados foram aplicados 0s seguintes instrumentos:

4.3.1. Ficha de identificacdo (Apéndice C): elaborada pela pesquisadora para coletar
informacdes sobre sujeito de pesquisa, contém dados sociodemograficos como nome (siglas),
sexo, idade, estado civil, religido, escolaridade e classe econémica (avaliados pelo Critério de
Classificacdo Econdmica Brasil), dados referentes ao seu tratamento, como tratamento em
vigéncia e tratamentos previamente realizados (quimioterapia, radioterapia e/ou cirurgia) e

presenca de comorbidades.

4.3.2. Critérios de Classificacdo Econ6mica Brasil - CCEB (Anexo A): foi
desenvolvido segundo a Associagao Brasileira das Empresas de Pesquisa e sua alteracdo mais
recente foi realizada em 2015 (ABEP, 2015). O método utilizado no CCEB estabelece
guantos pontos a familia recebe pela presenca de um determinado bem ou servico e 0 peso de
cada um de acordo com a quantidade possuida, bem como pelo grau de instrucdo do chefe de
familia. A partir da soma dos pontos alcancados a nova regra de classificacdo divide a
populacdo brasileira em seis estratos socioecondémicos denominados: A, B1, B2, C1, C2 e D-
E.

4.3.3. Functional Assessment of Cancer Therapy-Head and Neck - FACT-H&N
(versdo 4.0) (SAWADA, 2002) (Anexos B, C e D): é um questionario multidimensional,
submetido a traducdo transcultural da versdo 3.0 para o portugués sob orientacdo da
Functional Assessmet Chronic Iliness Therapy (FACIT) e adaptado por SAWADA (2002),
onde as modificagOes foram revisadas e criada a versao 4.0, utilizada neste estudo. O FACT-
H&N apresenta sensibilidade para avaliar pessoas com cancer em fase aguda do tratamento ou

tardiamente. E autoaplicativo e inclui 5 subescalas:
- Bem Estar Fisico (BEF): apresenta 7 questdes e 0 escore total varia de 0 a 28;

- Bem Estar Social/Familiar (BESF): apresenta 7 questdes e o0 escore total varia de 0 a
28;

- Bem Estar Emocional (BEE): apresenta 6 questdes e o escore total varia de 0 a 24;

- Bem Estar Funcional (BEFunc.): apresenta 7 questdes, e o escore total varia de 0 a 28;
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- Preocupacgtes Adicionais: apresenta 12 questbes especificas sobre cancer de cabeca e
pescoco, o escore total varia de 0 a 36.

Cada item é pontuado numericamente, utilizando-se da escala de Likert de 0 a 4, sendo
possivel obter escores finais das subescalas e totais das escalas globais, sendo que quanto
maior o escore, melhor é a QV (VARTANIAN et al, 2007). Os escores finais globais séo
divididos da seguinte forma:

- FACT-G total score: engloba a soma geral dos escores dos dominios fisico, socio-
familiar, emocional e funcional e varia de 0 a 108;

- FACT-H&N Total score: é o escore total da soma dos escores das subscalas BEF,
BESF, BEE, BEFunc e Preocupacfes Adicionais e varia de 0 a 144,

- FACT-H&N Trial Outcome Index (TOI): é o indice total final das escalas BEF , BEE,

BEFunc e Preocupacdes adicionais, varia de 0 a 92;

43.4. LIVOX® (Anexo E) - O Livox® e o primeiro software de comunicagdo
alternativa para tablets em portugués do mundo e foi desenvolvido por equipe formada por
analista de sistemas, fonoaudidlogas e terapeutas ocupacionais (LIVOX, 2013). Favorece a
comunicacdo de pessoas com dificuldades na fala, fornecendo uma converséo de texto em
sons naturais, simbolos e personalizacdo individual para cada usuéario de forma total e
simplificada. Foi escolhido para ser utilizado neste estudo pela facilidade em fazer com que
pessoas com problemas parciais ou totais na fala ou linguagem se comuniquem, devido ao
fato de que a maioria das pessoas com cancer de cabeca e pescoco laringectomizadas

apresenta incapacidade na fala, o que dificulta a comunicacao.

4.4. Aspectos Eticos.

Foram obedecidos os aspectos €ticos e legais da pesquisa envolvendo seres
humanos, preconizados pela Resolucdo N° 466/12 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL,
2013). O presente estudo foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
EERP-USP sob o parecer n°® 960.930, Protocolo CAAE: 39100814.9.0000.5393 e pelo Comité
de Etica em Pesquisa do HCFMRP-USP (Anexo F e G). A coleta de dados teve inicio
somente apos a aprovacao do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa da EERP-USP e do
HCFMRP-USP.
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A partir da verificacdo da agenda e consulta a equipe do ambulatério da Clinica de
Cirurgia de Cabeca e Pescoco e Ambulatério de Laringectomizados do HCFMRP-USP, as
pessoas que preencheram os critérios de inclusdo foram convidadas a participar do estudo e
foram devidamente esclarecidos sobre a pesquisa. Todas foram abordadas de forma
individual, esclarecidas sobre a proposta do estudo e os instrumentos de coleta de dados e
foram convidadas a participar, assegurando os direitos de sigilo da identidade, continuidade
do tratamento e desisténcia de participacdo do estudo a qualquer momento. Apds sua
concordancia, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice

A e B) em duas vias, sendo uma via de pertence do sujeito.

4.5. Procedimentos da coleta de dados.

Os dados clinicos do paciente, referentes ao cancer e seu tratamento, foram coletados
do prontuério. A entrevista para a coleta dos dados foi realizada pela pesquisadora com a
maior privacidade possivel, enquanto as pessoas aguardavam pelo atendimento no
ambulatorio acima citado. Apo6s o preenchimento da Ficha de Identificacdo e do CCEB , foi
aplicado o questionario FACT-H&N.

O FACT-H&N foi respondido pelos entrevistados com o auxilio do LIVOX, que
serviu como recurso facilitador para a coleta dos dados deste estudo. O aplicativo foi instalado
em um tablet e a pesquisadora criou telas pré-definidas com a escala FACT H&N e CCEB.
Para ndo ocorrer qualquer alteracdo na aplicacdo da escala, a mesma foi transferida de forma

original para o LIVOX, sendo selecionada por dominios, como apresentado na Figura 1:

Figura 1: P4gina inicial do FACT-H&N instalado no LIVOX.

Bem Estar Soctal/ Bem estar Bem estar PREOCUPAGCOES
Familiar emocional funcional ADICIONAIS

Bem estar fisico

Fonte: Elaborado pelo proprio autor.
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Ao selecionar o dominio a ser respondido, o LIVOX convertia as frases em sons, e

abria a nova péagina da escala (Figura 2) de modo que a pessoa pudesse visualizar todas as

questdes ali incluidas.

Figura 2: Pagina dos subdominios BEM ESTAR FISICO da escala FACT-H&N.

Estou sem energia] Fico enjoado

4

Sinto-me forgado
Sinto-me doente. | a passar tempo
deitado,

Voltar

Fonte: Elaborado pelo proprio autor.

Por causa do meu
estado fisico,
tenho dificuldade
em atender as
necessidades da
minha familia,

Tenho dores,

Sinto-me
incomodado pelos
efeitos
secundarios do
tratamento,

Por fim, ao selecionar a questdo para ser respondida, o entrevistado era direcionado a

ultima pagina inserida no LIVOX, onde encontrava-se a escala Likert de 0 a 4, para opcdes de

respostas (Figura 3). Apos responder cada questdo, o entrevistado clicava no botdo “Voltar’

para ser direcionado a pagina anterior e assim sucessivamente.

Figura 3: Pagina com opgdes de respostas para as questdes do FACT-H&N.

0 1 2

Nem um pouco Um pouco Mais ou menos

4

Muitissimo

Fonte: Elaborado pelo proprio autor.

2
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Essa forma de apresentagdo no aplicativo possibilitou o acesso ao conteudo da escala

sem interferéncia da pesquisadora.

Todas as entrevistas para coleta de dados foram realizadas pela mesma pesquisadora e
durante todo o periodo da entrevista havia a presenca de um acompanhante ou familiar. Para
realizé-la, a pesquisadora posicionou-se sentada ao lado do sujeito entrevistado, que podia
optar por segurar ou ndo o tablet e ir clicando nas respostas que surgiam na tela. O tempo

médio de aplicacdo dos questionarios com os sujeitos foi de 25 minutos.

4.6. Projeto Piloto.

Para a realizagdo do projeto-piloto foram selecionadas quatro pessoas com céncer de
cabeca e pescoco, laringectomizadas, em tratamento no Ambulatério da Clinica de Cirurgia
de Cabeca e Pescoco do HCFMRP-USP. Esta etapa possibilitou o treinamento da
pesquisadora sobre o uso dos instrumentos propostos, observacdo do nivel de entendimento
dos participantes, para o estabelecimento do tamanho da amostra e dimensionamento do
tempo médio necessario para a realizacdo da coleta de dados.

A coleta de dados do projeto-piloto foi realizada somente apds a aprovacdo do projeto
pelo Comité de Etica em Pesquisa da EERP-USP e do HCFMRP-USP e todas as pessoas
convidadas a participar da pesquisa expressaram seu consentimento por meio da assinatura do
TCLE. A aplicacdo dos questionarios se deu por meio de entrevista realizada pela
pesquisadora, que consistiu na demonstragdo do uso do LIVOX, instalado no tablet e leitura e
anotacdo das respostas dadas pelos participantes no questionario impresso. Todas as
entrevistas para coleta de dados foram realizadas pela mesma pesquisadora e durante todo o

periodo de entrevista havia a presenga de um acompanhante ou familiar.

Identificou-se que alguns sujeitos apresentaram dificuldades em utilizar o software de
comunicagdo alternativa, relatando falta de conhecimento relacionada ao uso do tablet,
inseguranca ao manusea-lo; uma pessoa ndo conseguiu selecionar as respostas em virtude do
analfabetismo. Pensando nessas questdes foram alterados os critérios de inclusdo deste
estudo, onde foi incluido o item: “J4 ter tido algum contato com aparelhos tecnolégicos
(Smartphones, Tablets, computadores)”, buscando uma melhor adaptagédo aos sujeitos da
pesquisa.
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O Projeto Piloto mostrou que a apresentacdo do LIVOX estava adequada ao objetivo
proposto. Como ndo houve mudanca na metodologia no estudo, os sujeitos e os dados

coletados durante o projeto-piloto foram incluidos na casuistica total deste estudo.

4.7. Analise dos dados.

Os dados coletados foram organizados e incluidos no programa Excel para primeiras
apreciacbes. As comparacOes envolvendo as variaveis qualitativas (sociodemograficas e

clinicas) com os grupos, fala e LIVOX foram feitas por meio do teste exato de Fisher.

Em relacdo Grupo de Estudo 1 (G1), houve quatro recusas em participar do estudo,
com a justificativa de ndo compreensdo do uso do tablet; outras duas pessoas foram excluidas
da amostra por ndo ter sido possivel concluir a entrevista (ndo foram preenchidos todos os
questionarios). Em relacdo a coleta de dados do Grupo de Estudo 2 (G2), houve trés recusas
em participar da entrevista, mas todos que participaram preencheram completamente o

questionario.

As comparagfes dos grupos em relacdo ao numero de ciclos de quimioterapia e
LIVOX foram feitas por meio dos testes de Mann-Whitney e Kruskal-Wallis. Tais testes
utilizam a técnica ndo paramétrica para comparar a distribuicdo dos grupos, ndao sendo

necessarias suposicoes quanto a distribui¢do dos dados.

Para as comparacdes entre os grupos, LIVOX e fala quanto aos escores do FACT-G e
FACT-HN foi proposta a analise de covariancia (ANCOVA), que além de comparar grupos,
permite o ajuste de covariaveis (MONTGOMERY, 2000). Todos os modelos foram ajustados
por faixa etaria, religido, escolaridade, classe econémica, atividade, radioterapia,

quimioterapia e metastase (possiveis fatores de confusao).

Todos os questionarios foram aplicados pela autora principal deste estudo e para a
analise dos dados quantitativos, a pesquisadora contou com o auxilio estatistico. As analises
foram feitas por meiodo software SAS 9.0 (2002) e para todas as comparagdes adotou-se um
nivel de significancia de 5%. Para reduzir possiveis vieses da pesquisa ao comparar os dados
do G1 com o G2, as pessoas dos dois grupos foram pareados segundo 0 sexo, idade,

escolaridade e classe econémica, de acordo com o CCEB.
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5. RESULTADOS

Participaram deste estudo 50 pessoas diagnosticadas com cancer de cabeca e pescoco
laringectomizadas atendidas no ambulatorio de laringectomizados (ALAR) do HCFMRP-USP
e 50 pessoas com cancer de cabeca e pescoco que ndo realizaram cirurgia de laringectomia
atendidos no ambulatério de prevencdo de cancer de boca e estomatologia (PCBL) e
ambulatério de prevengdo do céncer de laringe (PCL), no periodo de Maio a Setembro de
2015.

5.1. Caracterizacdo da amostra segundo dados sociodemograficos.

Os dados sociodemograficos foram coletados ao inicio da entrevista e categorizados
segundo sexo, faixa etéria, estado civil, procedéncia segundo DRS, religido, escolaridade,
atividade e classe econdmica. A caracterizacdo sociodemografica das pessoas que

compuseram o0s grupos do estudo (G1 e G2) sera apresentada na Tabela 1, na pagina seguinte.

Os resultados indicam que a amostra foi composta predominantemente (80%) por
homens em ambos os grupos (G1 e G2), na faixa etaria de 59 a 74 anos de idade. O estado
civil declarado mostrou que 60% do G1 eram casados e 40% nao possuiam um companheiro,
sendo 18% divorciados, 12% viavos e 10% solteiros. Para 0 G2, 72% se declararam casados,
e 28% ndo possuiam um companheiro, dos quais, 8% eram divorciados, 12% vilvos e 8%
solteiros. 42% dos participantes do G1 referiram ter apenas um filho, 26% tinham dois filhos,
26% tinham mais de dois filhos e 6% n&o tiveram filhos, enquanto que no G2, 98%

declararam ter um filho e 2% mais de dois filhos.

A maioria dos entrevistados procede de cidades que compdem a Divisdo Regional de
Saude de Ribeirdo Preto (DRS) XIIlI, sendo 82% do G1 e 84% do G2. Em relagéo ao nivel de
escolaridade, a prevaléncia foi de pessoas com ensino fundamental completo/ensino médio
incompleto, sendo 46% no G1 e 40% no G2. Quanto a religido houve prevaléncia de sujeitos
que se declaravam como catolicos em ambos os grupos (72% no G1 e 68% no G2).

O grau de atividade mostrou que 86% da amostra do G1 e 66% do G2 estava

aposentada e ndo realizava nenhuma atividade remunerada. Quanto a classe econémica
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avaliada pelo CCEB, a casuistica estd composta principalmente por pessoas pertencentes a

Classe Econdmica C2 (44% no G1 e 36% no G2) e C1(16% no G1 e 32% no G2).

Tabela 1 - Caracterizacdo da amostra segundo sexo, faixa etéria, estado civil, procedéncia,
religido, escolaridade, atividade, n° de filhos e classe econdmica, Ribeirdo Preto, 2015.

Variaveis Gl G2 Total
N (%) N (%) N(100%)
Sexo
Feminino 10 (20,0%) 10 (20,0%) 20 (20%)
Masculino 40 (80,0%) 40 (80,0%) 80 (80%)
Faixa Etaria
27 a 42 2 (4,0%) 2 (4,0%) 4 (4%)
43 a58 12 (24,0%) 16 (32,0%) 28 (28%)
59a74 33 (66,0%) 25 (50,0%) 58 (58%)
75a83 3 (6,0%) 7 (14,0%) 10 (10%)
Estado Civil
Casado 30 (60,0%) 36 (72,0%) 66 (66%)
Divorciado 9 (18,0%) 4 (8,0%) 13 (13%)
Solteiro 5 (10,0%) 4 (8,0%) 9 (9%)
Viavo 6 (12,0%) 6 (12,0%) 12 (12%)
N° de filhos
0 3 (6,0%) 0 (0%) 3 (3%)
1 21 (42,0%) 49 (98,0%) 70 (70%)
2 13 (26,0%) 0 (0%) 13(13%)
>2 13 (26,0%) 1 (2,0%) 14(14%)
Procedéncia
DRS Il 1 (2,0%) 3(6,0%) 4(4%)
DRSV 1 (2,0%) 0 (0%) 1(1%)
DRS VI 6 (12,0%) 2 (4,0%) 8(8%)
DRS X 0 (0%) 1(2,0%) 1(1%)
DRS XIII 41 (82,0%) 42 (84,0%) 83(83%)
DRS XIV 0 (0,0%) 2 (4,0%) 2(2%)
Outro Estado* 1 (2,0%) 0 (0%) 1(1%)
Escolaridade
Analfabeto 3 (6,0%) 3 (6,0%) 6(6%)
Ens. Fund. Completo/ Médio Incompleto 23 (46,0%) 20 (40,0%) 43(43%)
Ens. Médio completo / Superior Incompleto 8 (16,0%) 7 (14,0%) 15(15%)
Ensino Fundamental Incompleto 14 (28,0%) 17 (34,0%) 31(31%)
Superior Completo 2 (4,0%) 3 (6,0%) 5(5%)
Religido
Catolico 36 (72,0%) 34 (68,0%) 70(70%)
Evangélico 11 (22,0%) 10 (20,0%) 21(21%)
Outros 2 (4,0%) 3 (6,0%) 5(5%)
N&o tem 1 (2,0%) 3 (6,0%) 4(4%)
Atividade
Aposentado ativo 2 (4,0%) 1(2,0%) 3(3%)
Aposentado ndo ativo 43 (86,0%) 33 (66,0%) 76(76%)
Né&o aposentado, ativo 3 (6,0%) 11 (22,0%) 14(14%)
N&o aposentado, ndo ativo 2 (4,0%) 5 (10,0%) 7(7%)
Classe Econémica
B1 2 (4,0%) 1(2,0%) 3(3%)
B2 9 (18,0%) 4 (8,0%) 13(13%)
C1 8 (16,0%) 16 (32,0%) 24(24%)
C2 22 (44,0%) 18 (36,0%) 40(40%)
D-E 9 (18,0%) 11 (22,0%) 20(20%)

*Minas Gerais
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5.2. Caracterizagdo da amostra segundo dados clinicos.

Os dados clinicos de ambos os grupos foram coletados a partir do questionario
elaborado pela pesquisadora e por meio de consulta ao seu prontuario eletrénico. Os

resultados referentes ao uso de alcool e tabaco estdo demonstrados na tabela 2 a seguir.

Tabela 2 - Caracterizacdo da amostra segundo uso de tabaco e &lcool, Ribeirdo Preto, 2015.

Variaveis Gl G2 Total
N (%) N (%) N 100%)
Uso de Tabaco
Nunca Fumou 3 (6,0%) 5 (10,0%) 8 (8%)
Fumava antes 47 (94,0%) 38 (76,0%) 85 (85%)
Ainda Fuma 0 (0,0%) 7 (14,0%) 7(7%)
Uso de Alcool
Nunca Bebeu 0(0,0%) 1 (2,0%) 1 (1%)
Bebia antes 39 (78,0%) 40 (80,0%) 79 (79%)
Ainda Bebe 11 (22,0%) 9 (18,0%) 20(20%)

Em ambos os grupos, a maioria declarou fazer uso de tabaco (94% do G1 e 76% do
G2) e de bebidas alcodlicas (78% do G1 e 80% do G2) antes do diagndstico.

Os participantes foram questionados sobre seu conhecimento acerca do seu
diagnostico e dos tratamentos por eles realizados. Esses dados foram categorizados a partir do
diagndstico, localizacdo e tratamentos realizados, como cirurgia (laringectomia), radioterapia

e quimioterapia (Tabela 3, a seguir).

Em relacdo ao diagnostico, a localizacdo prevalente do tumor foi na Laringe (90%)
entre os sujeitos do G1 e na regido da boca (32,0%) no G2, sendo que, neste grupo havia
também 36,0% com diagnostico de outros tipos de canceres de cabeca e pesco¢o. Quanto ao
estadiamento clinico, a maioria dos sujeitos encontrava-se classificada em estadios clinicos Il
(52% do G1 e 46% do G2) ou IV (48% do G1 e 28% do G2). Quanto aos tratamentos
realizados até 0 momento da entrevista, 100% do G1 realizaram a cirurgia de laringectomia,
64% passaram por tratamento radioterapico e 32% por tratamento quimioterapico; no G2,
nenhum sujeito realizou laringectomia, 58% dos sujeitos realizaram radioterapia e 34%

realizaram quimioterapia.
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Tabela 3 — Caracterizacdo da amostra segundo variaveis clinicas de diagndstico: localizagao e
tratamentos realizados, Ribeirdo Preto, 2015.

. Gl G2 Total
Variaveis
N (%) N (%) N(100%)
Localizacao
Boca 0 (0%) 16 (32,0%) 16 (16%)
Glote 4 (8,0%) 5 (10,0%) 9 (9%)
Laringe 45 (90,0%) 6 (12,0%) 51 (51%)
Lingua 0 (0%) 8 (16,0%) 8 (8%)
Palato Mole 1 (2,0%) 5 (10,0%) 6 (6%)
Outros CCP* 0 (0%) 18 (36,0%) 18 (18%)
Grau de Estadiamento
Estadio | 0 (0%) 3 (6,0%) 3 (3%)
Estadio Il 0 (0%) 10 (20,0%) 10 (10%)
Estadio 11 26 (52,0%) 23 (46,0%) 49 (49%)
Estadio IV 24 (48,0%) 14 (28,0%) 38 (38%)
Ultimo Tratamento
Radioterapia 32 (64,0%) 29 (58,0%) 61 (61%)
Quimioterapia 16 (32,0%) 17 (34,0%) 33 (33%)
Cirurgia 50 (100%) 0 (0%) 50 (50%)

*Inclui Neoplasia Maligna das regides: Amigdala, Glandula Parotida, Glandula

Tireb6ide, Nasofaringe, Oroforinge e Labio.

Em relacdo as caracteristicas funcionais dos sujeitos entrevistados, foram observados
fatores como uso de Traqueostomia, Tipos de Comunicacdo e Necessidade de Auxilio. Esses

dados sdo apresentados na tabela 4 a seguir:

Tabela 4 — Caracterizacdo da amostra segundo caracteristicas funcionais, Ribeirdo Preto,

2015.

Variaveis Gl G2 Total
N (%) N (%) N (100%0)

Traqueostomia*

Sim 48 (96,0%) 17 (34,0%)  65(65%)

N&o 2 (4,0%) 33(66,0%) 35 (35%)
Comunica-se sem auxilio?

Néo 40 (80,0%) 18 (36,0%) 958 (58%)

Sim 10 (20,0%) 32 (64,00%) 42 (42%)
Tipo Comunicacio

Voz Laringea 0 (0,0%) 31(62,0%) 31(31%)

Voz Esofagica 39 (78,0%) 1(2,0%) 40 (40%)

Protese Traqueoesofégica 2(4,0%) 0 (0,0%) 2 (2%)

Escrita e/ou Gestos 9 (18,0%) 18 (36,0%) 27 (27%)

*Definitiva e/ou Proviséria
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Das pessoas que compuseram o G1, 96% realizaram traqueostomia (proviséria ou
definitiva), 80% apresentam dificuldade para se comunicar verbalmente, necessitando de um
auxilio para desempenhar esta funcdo. Entre os recursos utilizados, 78% das pessoas utilizam
a voz esofagica e 18% se comunicam por escrita ou gestos. No G2, 66% das pessoas ndo
utilizaram traqueostomia e 64% ndo necessitam de auxilio na hora de se comunicar,

lembrando que se trata de pessoas que n&o realizaram laringectomia.

As informagOes apresentadas na tabela 5, a seguir, referem-se a dependéncia de
cuidados especiais para a realizacdo de suas Atividades de Vida Diaria (AVDs) como: tomar
banho, uso do banheiro, vestir-se, alimentacdo, mobilidade funcional, higiene pessoal e

autocuidado e sobre quem é o cuidador responsavel pelo prestacdo de tais cuidados.

Tabela 5 — Caracterizacdo da amostra segundo dependéncia de cuidados, Ribeirdo Preto, 2015.

Variaveis Gl G2 Total
N (%) N (%) N (100%0)
Dependéncia de cuidados
N&o 42(84,0%)  43(86,0%) 85 (85%)
Sim 8(16,0%)  7(14,0%) 15 (15%)
Cuidador Principal*
Conjuge 5(10,0%)  4(8,0%) 9 (9%)
Filhos 3(6,0%) 2(4,0%) 5 (5%)
Amigos/Vizinhos 0(0,0%)  1(2,0%) 1(1%)

*Referente aos sujeitos que precisavam de cuidados.

A maioria das pessoas dos dois grupos (84% do G1 e 86% do G2) respondeu que ndo
dependia de cuidados especiais dispensados por um cuidador formal ou informal. Contudo, 8
pessoas (16%) do G1 e 7 pessoas (14%) do G2 que responderam serem dependentes de

cuidados indicaram o conjuge como cuidador principal.

5.3. Avaliagédo da Qualidade de Vida Relacionada a Saude.

A QVRS foi mensurada por meio da aplicacdo do questionario FACT H&N, que
compreende o questionario FACT G junto com seu médulo especifico para cancer de cabeca e

pescoco (H&N). Na tabela 6, apresentada na pagina a seguir, é apresentada a analise
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descritiva deste instrumento, que engloba valores minimos e maximos, média, mediana e

desvio padrdo das pessoas entrevistadas.

Tabela 6 - Andlise descritiva do instrumento de QVRS (FACT H&N) nos Grupo de Estudo 1 e 2,
Ribeirdo Preto, 2015.

Desvio-

Grupo Variavel (escore maximo) n Média padrio Minimo Mediana Maximo

Bem Estar Fisico (28) 50 23,0 4.6 7,0 23,5 28,0
Bem Estar Social/Familiar (28) 50 219 4,2 9,3 22,1 28,0
Bem Estar Emocional (24) 50 18,6 3,3 13,0 18,5 24,0
Bem Estar Funcional (28) 50 191 5,4 3,0 20,5 28,0

G1 Preocupacdes Adicionais (36) 50 232 7,8 5,0 24,0 35,0
FACT-H&N Trial Outcome Index
(TON(92) 50 65,3 15,4 15,0 67,5 89,0
FACT-G Total score (108) 50 82,7 13,6 37,0 83,5 105,0
FACT-H&N Total score (144) 50 1059 20,0 42,0 110,3 138,0
Bem Estar Fisico (28) 50 224 4,8 9,0 23,0 28,0
Bem Estar Social/Familiar (28) 50 217 4.3 9,0 22,0 28,0
Bem Estar Emocional (24) 50 18,2 3,5 10,0 18,0 24,0
Bem Estar Funcional (28) 50 176 5,7 2,0 18,0 26,0

G2 preocupagses Adicionais (36) 50 268 70 120 275 36,0
FACT-H&N Trial Outcome Index
(TON(92) 50 66,9 13,4 31,0 69,0 89,0
FACT-G Total score (108) 50 799 14,0 37,0 79,0 101,5
FACT-H&N Total score (144) 50 106,7 18,0 56,0 111,0 138,0

De maneira geral, as pessoas de ambos os grupos (G1 e G2), avaliaram como
satisfatoria sua qualidade de vida global (FACT-G Total score), com média de 82,7 pontos no
G1 e 79,9 pontos no G2. Para os indices finais a média do escore TOl (FACT-H&N Trial
Outcome Index) ficou entre 65,3 no G1 e 66,9 no G2, e a qualidade vida relacionada ao
cancer de cabeca e pesco¢co (FACT-H&N Total score) pontuou uma media de 105,9 no G1 e
106,7 no G2. As funcgdes mais acometidas em ambos os grupos foram: bem estar emocional
(média de 18,6 no G1 e de 18,2 no G2) e bem estar funcional (média de 19,1 no G1 e de 17,6
no G2).

Considerando as médias ponderadas em ordem decrescente dos escores dos 5
dominios do FACT-H&N, nota-se que o do bem estar fisico apresentou 0 menor escore tanto
no G1 (23,0) como no G2 (22,4), seguido do bem estar emocional (18,6 no G1 e 18,2 no G2).
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Os gréficos 1 ao 5, apresentados a seguir em formato boxplot, ilustram a estabilidade

média dos 5 escores de ambos 0s grupos:
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Grafico 1 — Comparagdo da distribuicdo dos
dados referentes ao escore Bem Estar Fisico.
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Gréfico 3 — Comparacdo da distribuicdo dos dados
referentes ao escore Bem Estar Emocional.
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Gréfico 2 — Comparagdo da distribuicdo dos
dados referentes ao escore Bem Estar
Social/Familiar
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Gréfico 4 — Comparacdo da distribuicdo dos
dados referentes ao escore Bem Estar Funcional.
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Gréfico 5 — Comparacdo da distribuicdo dos dados
referentes ao escore Preocupagdes Adicionais.

Quanto as comparacdes dos escores finais da escala, observa-se que no escore FACT-

G total score o G1 apresentou melhor QVRS do que o G2, enquanto nos escores FACT-H&N

Total score e TOI 0 G2 apresentou resultados ligeiramente melhores, porém sem significancia

estatistica, como apresentados nos graficos 6 ao 8, a seguir:
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Grafico 6 — Comparagdo da distribuicdo dos
dados referentes ao escore FACT-G Total score.

G1

Grupo

G2

FACT-H&N Total score

140 —

120 —

100 —

80

60

40

G1 G2

Grupo

Grafico 7 — Comparacao da distribui¢do dos dados
referentes ao escore FACT H&N Total score.



Resultados 45

80

60 —

40 - P

FACT-H&N Trial Outcome Index (TQI)

20

G1 G2

Grupo

Gréfico 8 — Comparagdo da distribuicdo dos dados referentes
ao escore FACT-H&N Trial Outcome Index (TOI).

Observando as comparagdes da QVRS entre os grupos de estudo, ndo foram
observadas diferencas significativas na maioria dos escores, exceto nas preocupacdes
adicionais, como apresentado na Tabela 7, a seguir. Os participantes do G2 apresentaram
maior escore do que os sujeitos do G1, com uma diferenca estimada de -5,02 e intervalo de
confianca entre -8,78 e -1,26. Todas as compara¢des foram ajustadas por grupo, faixa etéria,
religido, escolaridade, classe econémica, atividade, radioterapia, quimioterapia, metastase,

LIVOX e comunicacado (possiveis fatores de confusao).

Tabela 7 - Comparagdo da QVRS entre os Grupo de Estudo 1 e 2 através do instrumento
FACT H&N, Ribeirdo Preto, 2015.

., Diferenca estimada Intervalo de
VELYE Gl? G2(*) confianca (95%) VELBIHE
Bem estar fisico -0,05 -2,35 2,26 0,97
Bem estar social/familiar 0,24 -2,02 2,50 0,83
Bem estar emocional 0,12 -1,60 1,84 0,89
Bem estar funcional 0,26 -2,72 3,24 0,86
Preocupacdes adicionais -5,02 -8,78 -1,26 0,01
FACT-H&N Total score -4,46 -14,05 5,13 0,36
FACT-G total score 0,57 -6,47 7,60 0,87
FACT-H&N Trial Outcome Index
(TOI) -4,81 -12,07 2,44 0,19

(*) As comparacdes foram ajustadas por faixa etéria, religido, escolaridade, classe econbmica,
atividade, radioterapia, quimioterapia, metéastase, LIVOX e comunicacdo (possiveis fatores de
confuséo).
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Quando comparados os escores do instrumento FACT-H&N com as caracteristicas
sociodemogréficas dos sujeitos entrevistados (Tabela 8, a seguir), observa-se uma associacao
estatisticamente significante (valor-p) entre a variavel escolaridade com o Bem Estar Fisico

dos sujeitos e Atividade com Bem estar Emocional, as quais interferem na avaliacdo da QV.

Tabela 8 - Comparacdo dos escores do FACT-H&N (valor-p) segundo caracteristicas
sociodemograficas, Ribeirdo Preto, 2015.

FACT Preoc. Fact HN

Variavel (%) BEF BESF BEE BEFun ' Al rotal TOI
Score

FaixaEtaria 069 091 068 024 0,64 0,79 0,72 0,73

Religidjo 0,07 027 007 060 0,11 0,23 0,14 0,27

Escolaridade 003 094 024 075 031 0,16 0,19 0,12

Classe
Econémica 0,68 0,35 0,63 066 059 0,59 0,58 0,59
Atividade 032 09 004 016 0,17 0,78 0,30 0,31

(*) As comparacBes foram ajustadas por grupo, radioterapia, quimioterapia, metastase, LIVOX e
comunicagdo (possiveis fatores de confusdo).

Por outro lado, quando comparado o tipo de tratamento realizado com os escores do
FACT-H&N (Tabela 9), observa-se que, de forma geral, as pessoas que passaram por
tratamento de radioterapia apresentam maiores preocupacdes adicionais, estatisticamente

significante (valor-p), em relacdo aos que realizaram outros tratamentos.

Tabela 9 - Comparacdo dos escores do FACT-H&N com o tipo de tratamento realizado,
Ribeiréo Preto, 2015.

FACT Preoc. Fact HN

Variavel (*) BEF BESF  BEE  BEFu G Ad. total Score el
Radioterapia 0,97 025 020 097 093 0,03 0,34 0,23
Quimioterapia 0,75 0,27 083 049 0,73 0,94 0,83 0,76
Metéstase 0,29 0,92 0,66 0,81 0,71 0,03 0,27 0,12

(*) As comparagdes foram ajustadas por grupo, faixa etaria, religido, escolaridade, classe econémica, atividade,
LIVOX e comunicacdo (possiveis fatores de confuséo).

Em relacdo as subescalas e dominios gerais da FACT-H&N, apresentados na tabela 10
a seqguir, os resultados mostram que ndo houve diferenca significativa na comparacdo dos

escores com a dificuldade de comunicacdo entre as pessoas entrevistadas.
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Tabela 10 - Comparagdo dos escores do FACT-H&N com caracteristicas funcionais, Ribeirdo Preto,
2015.

. legrenga Intervalo de confianca
Variavel(*) Escores FACT-H&N estimada (95%) Valor-p
(*1)

Bem estar fisico 0,60 -1,55 2,75 0,58

Bem estar social/familiar -1,49 -3,60 0,61 0,16

Comunica-se Bem estar emocional 0,63 -0,98 2,23 0,44

sem auxilio? Bem estar funcional 1,36 -1,41 4,13 0,33

(N&o - Sim) FACT-G total score 1,09 5,46 7,64 0,74

Preocupacdes adicionais 1,20 -2,30 4,70 0,50

FACT-H&N Total score 2,29 -6,64 11,22 0,61

FACT-H&N Trial Outcome
Index 3,16 -3,60 9,92 0,35

(*) As comparacges foram ajustadas por grupo, faixa etéria, religido, escolaridade, classe econémica, atividade,
LIVOX e Tratamento (possiveis fatores de confusdo).

5.4. Andlise do Uso do Recurso de Comunicacao Alternativa — LIVOX

Para auxiliar a avaliacdo da QVRS das pessoas entrevistadas, utilizou-se como recurso
facilitador para a coleta dos dados o instrumento de comunicagédo alternativa LIVOX. Diante
deste, ao final da coleta, foi realizada para cada sujeito a seguinte pergunta: “O Senhor(a) teve
dificuldades para utilizar este instrumento (LIVOX)?” As respostas foram divididas em trés

categorias: Sim/Mais ou menos/N&o. Os resultados serdo apresentados na tabela 11 a seguir:

Tabela 11: Comparacéo entre 0s grupos G1 e G2 sobre a utilizacdo do recurso de comunicagéo
alternativa — LIVOX, Ribeirdo Preto, 2015.

O Senhor(a) teve
dificuldades para utilizar G1 (%) G2(%) Total de casos (%)
este instrumento (L1VOX)?

sim 3 (6,0%) 5 (10,0%) 8 (8,0%)
Mais ou menos 10 (20,0%) 5 (10,0%) 15 (15,0%)

Niio 37 (74%) 40 (80,0%) 77 (77,0%)




Resultados 48

De forma geral, as pessoas de ambos os grupos nédo tiveram dificuldades durante a
utilizacdo do LIVOX. No G1, apenas 6% referiram ter dificuldade com o software, j4 no G2

10% dos sujeitos referiram ter sido dificil o uso do LIVOX.

Para melhor explorar a utilizacdo deste recurso, foram feitas comparacdes relacionadas

aos dados socioecondmicos e clinicos, apresentadas nas tabelas 12 e 13 nas paginas seguintes.

Em relagdo ao uso do LIVOX, dentre as pessoas que apresentaram mais ou menos
dificuldades no seu uso, 80% tinham idade entre 59 e 74 anos, essa diferenca foi
estatisticamente significante (p=0,03) quando comparadas as faixas etarias categorizadas
neste estudo. Observa-se também uma diferenca em relacdo a atividade exercida pelas
pessoas, na qual entre as que se declararam aposentadas ndo ativas, 80% referiram ter alguma
dificuldade e 77,9% néo tiveram dificuldade em algum momento durante a utilizacdo do
software (p=0,04).
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Tabela 12: Comparacdo e analise dos dados socioeconémicos e a utilizagdo do recurso de
comunicacdo alternativa — LIVOX, Ribeirdo Preto, 2015.

O Senhor(a) teve dificuldades para utilizar este

Variavel instrumento (LI) Valor-p*
Sim Mais ou menos Néao
Sexo
Feminino 3 (37,5%) 4 (26,7%) 13 (16,9%) 021
Masculino 5 (62,5%) 11 (73,3%) 64 (83,1%) ’
Faixa Etaria
27 a 42 1 (12,5%) 0 (0%) 3 (3,9%)
43 a 58 2 (25%) 0 (0%) 26 (33,8%) 003
S9a74 4 (50%) 12 (80%) 42 (54,6%) ’
75a83 1 (12,5%) 3 (20%) 6 (7,8%)
Estado Civil
Casado 4 (50%) 8 (53,3%) 54 (70,1%)
Divorciado 1 (12,5%) 1 (6,7%) 11 (14,3%) 0.08
Solteiro 2 (25%) 1 (6,7%) 6 (7,8%) ’
Vidvo 1 (12,5%) 5 (33,3%) 6 (7,8%)
Religido
Catdlica 6 (75%) 9 (60%) 55 (71,4%)
Evangélica 2 (25%) 6 (40%) 13 (16,9%) 054
Néo tem 0 (0%) 0 (0%) 4 (5,2%) ’
Outra 0 (0%) 0 (0%) 5 (6,5%)
Escolaridade*
Analfabeto 2 (25%) 2 (13,3%) 2 (2,6%)
EF.C/EMI 4 (50%) 5 (33,3%) 34 (44,2%)
EM.C/ES.L 0 (0%) 1(6,7%) 14 (18,2%) 0,13
E.F.l. 2 (25%) 7 (46,7%) 22 (28,6%)
E.S.C. 0 (0%) 0 (0%) 5 (6,5%)
Atividade
Aposentado ativo 1 (12,5%) 1 (6,7%) 1 (1,3%)
Aposentado ndo ativo 4 (50%) 12 (80%) 60 (77,9%) 0.04
N&o aposentado, ativo 3 (37,5%) 0 (0%) 11 (14,3%) ’
Né&o aposentado, ndo ativo 0 (0%) 2 (13,3%) 5 (6,5%)
N° de filhos
0 0 (0%) 1 (6,7%) 2 (2,6%)
1 7 (87,5%) 10 (66,7%) 53 (68,8%) 0.68
2 0 (0%) 2 (13,3%) 11 (14,3%) '
>2 1 (12,5%) 2 (13,3%) 11 (14,3%)
Classe Econdmica
Bl 0 (0%) 0 (0%) 3 (3,9%)
B2 1 (12,5%) 1 (6,7%) 11 (14,3%)
Cl 1 (12,5%) 2 (13,3%) 21 (27,3%) 0,80
C2 4 (50%) 7 (46,7%) 29 (37,7%)
D-E 2 (25%) 5 (33,3%) 13 (16,9%)
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Ao comparar 0 uso do LIVOX com os dados clinicos e funcionais das pessoas de
ambos os grupos de estudos, ndo houve diferencas estatisticamente significantes, porém
notou-se que entre as pessoas que passaram por tratamento de quimioterapia, 73,3%
apresentaram mais ou menos dificuldade durante a utilizacdo do LIVOX, entre as que
possuiam capacidade de comunicacdo verbal preservada, 62,5% referiram dificuldade ao
utilizar o recurso e das pessoas que ndo se comunicam sem auxilio, 80% referiu ter alguma
dificuldade durante o uso do instrumento. Estes dados podem ser observados na tabela 13 a

sequir:

Tabela 13: Comparacéo e analise dos dados clinicos e funcionais e a utiliza¢do do recurso de

comunicacdo alternativa — LIVOX, Ribeirdo Preto, 2015.

O Senhor(a) teve dificuldades para utilizar este

Variavel instrumento (LI) Valor-p*
Sim Mais ou menos N&o
Radioterapia
Nao 3(37,5%) 4 (26,7%) 32 (41,6%) 0.55
Sim 5 (62,5%) 11 (73,3%) 45 (58,4%) ’
Quimioterapia
Néo 6 (75%) 11 (73,3%) 49 (63,6%) 070
Sim 2 (25%) 4 (26,7%) 28 (36,4%) ’
Metéstase
Nao 6 (75%) 11 (73,3%) 47 (61%) 0.58
Sim 2 (25%) 4 (26,7%) 30 (39%) ’
Comunica-se sem
auxilio?
Néo 3 (37,5%) 12 (80%) 43 (55,8%) 010
Sim 5 (62,5%) 3 (20%) 34 (44,2%) ’

Em relagdo aos escores totais da escala FACT-H&N, os resultados mostram que ha
relacéo entre o “Bem estar emocional” e a dificuldade em utilizar o LIVOX. Esses resultados séo

apresentados na Tabela 14 na pagina seguinte:
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Tabela 14 — Comparagédo da dificuldade de utilizacdo do LIVOX com os escores da FACT-H&N,
Ribeirdo Preto, 2015.

Variavel Escores FACT-H&N es[:ilrﬁggggg‘) co:\r;itgrrl\églgggg %) Valor-p
Bem estar fisico 1,87 -1,00 475 0,20
Bem estar social/familiar -1,11 -3,93 1,71 0,44
Dificuldade Bem estar emocional 2,72 0,58 4,87 0,01
LCR/mO(;( Bem estar funcional -0,26 -3,97 3,45 0,89
(N&o - Mais FACT-G total score 3,23 -5,54 12,00 0,47
OU Menos) Preocupacdes adicionais 2,63 -2,06 7,32 0,27
FACT-H&N Total score 5,86 -6,10 17,81 0,33
FACT-H&N Trial Outcome Index
(TOI) 4,25 -4,80 13,29 0,35
Bem estar fisico 1,27 -2,38 491 0,49
Bem estar social/familiar -1,40 -4,97 2,18 0,44
Dificuldade Bem estar emocional 0,07 -2,65 2,80 0,96
com o Bem estar funcional 1,73 -2,98 6,44 0,47
LIVOX FACT-G total score 1,67 -9,45 12,80 0,77
(N&o - Sim) Preocupacdes adicionais 1,02 -4,92 6,97 0,73
FACT-H&N Total score 2,69 -12,47 17,86 0,72
FACT-H&N Trial Outcome Index
(TOI) 4,02 -7,46 15,49 0,49
Bem estar fisico -0,61 -4,83 3,62 0,78
- Bem estar social/familiar -0,29 -4.43 3,85 0,89
Dificuldade Bem estar emocional -2,65 -5,80 0,50 0,10
I_CR/mO(;( Bem estar funcional 1,99 -3,47 7,44 0,47
(Mais ou FACT-G total score -1,55 -14,44 11,33 0,81
menos - Preocupagcdes adicionais -1,61 -8,50 5,28 0,64
Sim) FACT-H&N Total score -3,16 20,73 14,40 0,72
FACT-H&N Trial Outcome Index
(TOI) -0,23 -13,52 13,06 0,97

(*) As comparages foram ajustadas por grupo, faixa etéria, religido, escolaridade, classe econdmica, atividade,
radioterapia, quimioterapia, metastase, e comunicacdo (possiveis fatores de confuséo)

Vale ressaltar que os resultados referentes a utilizacdo do LIVOX apresentaram Viés
em relacdo a compreensdo da escala FACT-H&N. Esses resultados e todos os dados

apresentados até aqui serdo discutidos e analisados no capitulo a seguir.
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6. DISCUSSAO

O céncer é responsavel pelas principais causas de mortes no mundo Nas ultimas
quatro décadas, deixou de ser considerado como uma doenca dos paises desenvolvidos e
tornou-se um evidente problema de saude pablica mundial (BRASIL, 2014). Dentre 0s casos
de cancer no Brasil, 5% a 10% acometem a regido da cabeca e pescoco. Estimou-se, para a
populagéo brasileira, cerca de 15.290 novos casos entre os anos de 2014 e 2015 de cancer na
cavidade oral, dentre os quais, 11.280 entre homens e 4.010 entre mulheres, correspondendo a
um risco de 11,54 casos novos a cada 100 mil homens e 3,92 a casa 100 mil mulheres (INCA,
2014).

Para cada tipo de cancer ha um protocolo de tratamento especifico, entretanto, seja
qual for o tipo e o tratamento adotado, o processo de adoecimento traz consigo alteracdes na
vida do sujeito que afetam sua rotina, suas capacidades fisicas, funcionais e sua qualidade de
vida relacionada a saide (QVRS) (BRASIL, 2014).

6.1. Caracterizacdo e Dados Clinicos.

A casuistica deste estudo foi composta predominantemente por pessoas do sexo
masculino, com idade acima dos 50 anos, de baixo nivel socioeconémico e com historia
pregressa de uso de alcool e tabaco. Esses resultados estdo de acordo com as caracteristicas
descritas pelo Instituto Nacional do Cancer (BRASIL, 2010) e corroboram os achados na
literatura (BARROS et al., 2007; BERGAMASCO et al., 2008; MORSHED et al., 2008;
MACHADO et al., 2009; CARVALHO, KOIFMAN, KOIFMAN, 2010; LUBIN et al., 2011;
KASPER et al., 2011; SCHINDLER et al., 2012). Alvarenga et al (2008) referem que a

presenca de tumores em pessoas jovens é rara, tendo apenas 4% a 6% de casos.

O uso de tabaco e alcool simultaneamente aumenta em até 30 vezes 0 risco para o
desenvolvimento de cancer, sendo que a taxa de mortalidade é estimada em 12.300 mortes por
ano e a sobrevida e de apenas 40 a 50% das pessoas diagnosticadas (BRASIL, 2014). O uso
do tabaco proporciona a possibilidade de pertencimento a determinado grupo e representacao
social. Porém, pode ser entendido também como uma questdo sociocultural, como forma de
escape de sentimentos negativos como medo, angustia, raiva e tristeza (HORTENSE,
CARMAGNANI, BRETAS, 2008). Ja o etilismo estd associado ao extravasamento de

emoc0es e pode estar relacionado ao fato da pessoa ndo conseguir abandonar o uso do tabaco.
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Logo, visando o favorecimento do processo de tratamento e reabilitacdo das pessoas
acometidas, é importante considerar ndo apenas questdes bioldgicas, mas também os aspectos
sociais envolvidos no processo (HORTENSE, CARMAGNANI, BRETAS, 2008).

As pessoas que participaram deste estudo eram, em sua maioria casadas e com um ou
mais filhos. Nesse contexto, Volpato (2007) traz que quando se pensa em doencas cronicas,
como o cancer, a familia é o ponto de referéncia na estruturacdo dos vinculos afetivos e nos
referenciais de seguranca para pessoa, assim como na sua relacdo com a doenca, tratamento e

hospitalizacao.

Quanto aos dados socioeconémicos, a maioria dos entrevistados,pertence as classes
econémicas C2 e C1 e, no momento da entrevista, estavam aposentados e ndo exerciam
nenhum tipo de atividade remunerada. Tais condi¢Ges também foram encontradas na literatura
(SAWADA, DIAS, ZAGO, 2006; ALVARENGA et al., 2008; MACHADO et al., 2009;
CARVALHO, KOIFMAN, KOIFMAN, 2010). Boing e Antunes (2011), investigaram, em
um estudo de revisdo, a relagéo do cancer de cabeca e pesco¢o com as desigualdades sociais e
evidenciaram a associacdo entre o risco de cancer oral com uma baixa condicdo
socioeconbémica. Os autores observaram uma prevaléncia da associacdo entre baixas
condigdes socioecondmicas e cancer de cabeca e pescoco, demonstrada em pesquisas

realizadas em diversos paises.

Em relacdo ao nivel educacional, a maioria das pessoas apresentou baixa escolaridade.
Segundo o IBGE (2010) a faixa etaria dos 60 anos ou mais, apresentou em 2009, uma taxa de
analfabetismo de 27,7%. Segundo Price (1990) e Freire (2014) a baixa escolaridade reflete na
falta de acesso a servicos de saude, dificuldades em compreender informacdes, orientacfes e
recomendacdes relacionadas ao cuidado da saude, o que pode influenciar diretamente o
tratamento da doenca. Neste sentido, as pessoas acometidas tornam-se mais vulneraveis a
fatores de risco para comorbidades, mortalidade e aos baixos padrdes de cuidado a salde.
Além disso, quanto maior tempo de demora no diagnéstico, maior a probabilidade de avanco

da doenca e, consequentemente, a necessidade de uma intervencdo mais agressiva.

O processo de adoecimento e o diagndstico de cancer trazem impactos emocionais e
psicologicos para o doente e sua familia. A pessoa sente seu futuro ameacado ao pensar na
possibilidade de ndo se recuperar, 0 que afeta seu convivio familiar, social e profissional

(PLATT, 2006). Apesar dos avancos tecnoldgicos e cientificos na area da oncologia, 0 cancer
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ainda vem carregado de estigmas associados a incurabilidade da doenca, ao sofrimento e a
morte. A doenca passa a ser sentida como uma perda do eu interior daquele sujeito, o que
pode resultar em desespero e insatisfacdo com a vida (ARAGAO, 2004).

Nesse contexto, a religiosidade torna-se uma estratégia de enfrentamento do
sofrimento, suporte e resiliéncia, de modo a se sentirem mais fortalecidos diante novas
demandas apresentadas pela doenca e seu tratamento. (TEIXEIRA, LEFREVE, 2007;
FORNAZARI; FERREIRA, 2010) Entre as pessoas entrevistadas neste estudo, houve
prevaléncia de sujeitos que se declaravam como catolicas em ambos os grupos. Esses dado
estd de acordo com o levantamento realizado pelo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) em 2010, que aponta a religido catolica como predominante no Brasil.

Esses dados permitem uma melhor compreensdo acerca de quem é a populagéo deste
estudo e como essas caracteristicas vao refletir no seu estado fisico e emocional diante o
processo de adoecimento, enfrentamento e tratamento de sua condicéo clinica e funcional, a

qual sera abordada a seguir.

6.2. Dados clinicos e funcionais.

Todos as pessoas participantes deste estudo foram selecionadas em um servigo
ambulatorial de um hospital publico, universitario, de elevada complexidade (HCFMRP-
USP), enquanto aguardavam por atendimento médico e/ou fonoaudiol6gico. Todos
apresentavam diagnostico de cancer de cabeca e pescoco e foram selecionados de acordo com

os critérios de inclusdo e exclusdo dos respectivos grupos de estudo.

Quanto aos dados clinicos e funcionais, a localizacdo prevalente dos tumores foi
laringe, hipofaringe e boca, com estadiamento clinico Il e IV, o que corrobora com o sistema
de classificacdo internacional das doengas (FEBER, 2000) A maioria das pessoas fazia uso de
traqueostomia e ndo precisava do auxilio de um cuidador. Em relacdo aos tratamentos
realizados, no G1, todos passaram por tratamento cirirgico, pois se tratava de um critério de
inclusdo do grupo, contudo, entre as pessoas entrevistadas, o tratamento radioterapico
mostrou-se prevalente em ambos 0s grupos de estudo. Esses resultados também foram
observados no estudo de Luca, Santos, Berardinelli (2012) que ao delinearem um perfil

nosologico de pessoas com cancer de cabeca e pescoco, destacam as lesdes tumorais e a
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metastase local, sendo a cavidade oral o sitio de localizagdo mais comum e sintomas locais

mais expressivos.

No Brasil, o tratamento para o cancer de laringe tem como prioridade a indicacédo da
radioterapia. Porém, nos casos de tumores com estadiamento avancado, o tratamento padrao
envolve a laringectomia total associada a radioterapia. Existem outras opgOes terapéuticas,
como diferentes protocolos de radioterapia, quimioterapia e préteses fonatérias, entretanto, héa
dificuldade de se estabelecer outras formas de tratamento devido ao perfil nacional das
pessoas com cancer de cabeca e pescoco. (BRASIL, 2014; FARIAS et al., 2006)

A radioterapia € uma das modalidades de maior escolha para o tratamento do cancer
de laringe, visando a preservacdo da voz. A cirurgia € apenas empregada quando 0s outros
métodos nao foram suficientes para controlar o tumor (SOBRINHO, 2001; BRASIL, 2011).

O prognostico dos canceres de cabeca e pescoc¢o esta relacionado tanto a localizacéo
quanto ao estadio que a doenga se encontra; quando diagnosticado precocemente, a chance de
cura é de 80 a 100%, com op¢des de tratamento cirlrgico associado ou ndo ao tratamento
radioterapico e/ou quimioterapico (BRASIL, 2014). Porém, a literatura aponta que a maioria
dos casos é diagnosticada tardiamente e em fases avancadas, o que limita as op¢bes de
tratamentos curativos. (WHO, 2014; ALVARENGA et al, 2008; BRASII, 2014)

Quanto aos dados funcionais, a maioria das pessoas do G1 (96%) utilizava
traqueostomia provisoria ou definitiva e apresentava dificuldades de comunicacdo verbal
(80%), necessitando de um auxilio para se comunicar. Entre os recursos disponibilizados, a
voz esofagica € o mais utilizado (78%). Vale lembrar que entre os sujeitos do G1, todos
realizaram a cirurgia de laringectomia, seja ela total ou parcial, o que difere do G2, no qual os
resultados se invertem, com a maioria das pessoas ndo utilizando traqueostomia e néo

necessitando, assim, de auxilio para se comunicar.

O uso da voz esofagica € o mais indicado atualmente, porém ela ndo é um processo
simples, requer da pessoa esforgo e motivagdo, alem de uma rede apoio eficiente e auxilio de
uma equipe fonoaudioldgica competente, dependendo também da cicatrizacdo cirurgica
(FLAVIO; ZAGO, 1999). Apesar de ser 0 mais encontrado, esse tipo de reabilitacdo apresenta
vantagens e desvantagens. Segundo Furia, Carrada-de Angelis e Mourdo (2000), as vantagens

sdo a auséncia de manutencdo ou utilizacdo das méos, o baixo custo financeiro em relacdo a
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outros métodos e a emissao de voz mais natural, por outro lado o tempo de aprendizado desse
método é demorado, podendo chegar a um periodo de seis meses e as chances de insucesso é
alta, variando de 25% a 95% dos casos, além da dificuldade que a pessoa pode ter para

diferenciar a sonoridade dos fonemas.

Em relacdo a qualidade de vida global, os resultados mostram que as pessoas do G1
apresentaram média maior (82,7 pontos) que as pertencentes ao G2 (79,9 pontos). Este
resultado pode estar associado com os descritos por LU et al. (2007) que, ao realizar analise da
qualidade de vida na presenca e auséncia da voz em laringectomizados, concluiram que a

restauracdo vocal trouxe a melhora da QV dos individuos.

A evolugdo e tratamento do céncer pode tornar a pessoa gradativamente mais
dependente de cuidados (EMANUEL et al., 1999). Porém, neste estudo, a maioria dos
participantes deste estudo referiu ndo necessitar de um cuidador, mesmo aqueles com
dificuldades de comunicacdo verbal. Este fato corrobora os estudos realizados por Alicikus et
al. (2009), que avaliou os fatores relacionados ao tumor e a QV de pessoas que receberam
tratamento definitivo e por Machado et al (2009) que buscou definir o perfil, a QV e 0s
aspectos fisicos e biopsicossociais de pessoas com cancer. Foram referidos sintomas como
dor, perda de peso e disfagia, que os impediam de realizar suas atividades diarias fora do
ambiente hospitalar. Apesar dos estudos mostrarem um declinio em relacdo aos aspectos
funcionais dessas pessoas, em ambos os estudos alguns participantes conseguiam realizar

atividades cotidianas como a de autocuidado sem o auxilio de um cuidador.

6.3. Avaliacdo da Qualidade de Vida Relacionada a Saude.

A avaliagdo de QVRS nessa populacdo em pessoas com cancer de cabega e pescogo
abrange diferentes dominios, sendo fisico, psicolégico, mental, espiritual e social. Sua
avaliacdo pode favorecer a compreensao do real impacto que a doenca e tratamento trazem,
principalmente em relacdo as alteracbes causadas pela cirurgia que carrega em si uma
caracteristica mutilatoria. (ZAGO, 1999; SONOBE et al., 2001; ZANDONAI et al., 2010).

A literatura apresenta varios estudos que visam avaliar a QV de pessoas com cancer de
cabeca e pescoco por meio da utilizacdo de questionarios especificos (LIST et al., 1996;
LOTEMPIO et al., 2005; FURIA 2005; SCHINDLER et al., 2006; AARSTAD et al., 2006;
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DORNFELD et al., 2007; VAN DER SCHROEFF et al., 2007; DONATELLI-LASSIG et al.,
2008; THOMAS et al., 2008; TRIVEDI et al., 2008) permitindo avaliar a qualidade de vida

tanto na fase do pré, quanto no pés tratamento da doenca.

No presente estudo, a QVRS dos sujeitos com cancer de cabeca e pescogo foi avaliada
pelo instrumento FACT-H&N em consonancia com estudos encontrados na literatura (FURIA
2006; TRIVEDI et al., 2008; LIST et al., 1996). Este instrumento foi escolhido por ser
multimensional e de facil aplicacdo. O tempo meédio das aplicacdes foi de 25 minutos. A
analise deste questionario baseia-se em trés indices globais: FACT-G que envolve o bem estar
fisico, social/familiar, emocional e funcional; TOI que envolve o bem estar fisico, bem estar
funcional e preocupacfes adicionais especificas do cancer de cabeca e pescoco e 0 FACT-
H&N que envolve o bem estar fisico, social/familiar, emocional, funcional e preocupacdes
adicionais especificas do cancer de cabeca e pescoco.

De maneira geral, as pessoas entrevistadas apresentaram boa aceitacdo ao questionario
utilizado; entretanto, algumas questdes proporcionaram dividas e/ou constrangimentos. A
questdo “GS4-A minha familia aceita a minha doenga.” incluida no dominio Bem-estar
Social/Familiar trouxe davidas para algumas pessoas, que questionaram sobre a veracidade
das respostas, relatando que ndo podiam responder por seus familiares. Ja as questdes: “GS7-
Estou satisfeito(a) com a minha vida sexual”, relacionada a satisfacdo sexual, mesmo sendo
opcional, causava constrangimento em alguns entrevistados. As questfes relacionadas as
preocupacOes adicionais do cancer de cabega e pescogo: “H&NS-Fumo cigarro ou outros
produtos a base de cigarro” e “H&N9-Tomo bebidas alcodlicas (por exemplo, cerveja,
vinho, etc.)”, causaram incomodo em alguns participantes que, mesmo ndo fazendo mais uso

de alcool e tabaco, referiram sentimentos de culpa por terem usado no passado.

Os escores globais do questionario FACT-H&N foram relativamente maiores dentre as
pessoas do G2, que é o grupo dos pacientes que ndo realizaram cirurgia como forma de

tratamento, cujos sinais de melhor qualidade de vida foram mais evidentes.

Os resultados do FACT-H&N mostraram de maneira geral, que as pessoas de ambos
0s grupos (G1 e G2) avaliaram como satisfatoria sua qualidade de vida global, o que se
assemelha ao estudo realizado por Trivedi et al (2008), que buscou investigar a QV de
pessoas laringectomizadas totais comparados com as tratadas apenas com radioquimioterapia.

Tanto as laringectomizadas totais quanto as que realizaram a radioguimioterapia obtiveram
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bons escores no FACT-H&N, fato que, segundo os autores, revela a boa qualidade de vida
fornecida por ambos os tratamentos.

Sawada, Dias e Zago (2006) ao avaliar os efeitos colaterais da radioterapia em pessoas
com cancer de cabeca e pescoco e sua influéncia na qualidade de vida atraves do FACT-H&N
também observaram que a maioria dos pacientes da pesquisa apresentou boa qualidade de
vida, sendo que mais de 50% das respostas tiveram escores 4 e 5 nas subescalas.

Ao considerarmos as médias ponderadas em ordem decrescente dos escores dos 5
dominios do FACT-H&N, nota-se que no G1 o menor escore € 0 do bem estar fisico, seguido
do bem estar emocional, social/familiar, funcional e preocupagdes adicionais, enquanto que
no G2, o menor escore é do bem estar fisico, seguido do bem estar emocional, social/familiar,
preocupac0es adicionais e bem estar funcional. Esses resultados também foram observados no
estudo realizado por Furia (2006) que utilizou a escala FACT-H&N em um estudo
multicéntrico visando estimar a QV de sujeitos com cancer de cabeca e pescoco e no estudo
realizado por He e Liu (2005) com 98 pacientes chineses ap6s a internacdo hospitalar com
diagnostico de cancer de nasofaringe, onde as subescalas do FACT H&N seguiram a mesma

ordem decrescente da presente pesquisa.

Com relacdo ao perfil sociodemogréfico e a QVRS, os dados referentes a religido e
escolaridade apresentaram associa¢do com o Bem Estar Fisico e a atividade com o Bem Estar
Emocional; essas variaveis interferem na avaliacdo da QV que a pessoa faz de si mesmo.
Estudos internacionais (HE; LIU, 2005; LIM; YI, 2009; HORNEY et al., 2011). mostraram
que religido e espiritualidade podem estar associadas com sintomas emocionais e fisicos, nos
quais as pessoas com alta religiosidade expressam baixo nivel de ansiedade, depressdo e

maior capacidade fisica.

As dificuldades e preocupagdes vivenciadas por pessoas com cancer de cabeca e
pescogo nédo estdo limitadas apenas a um aspecto da vida das mesmas, mas envolvem uma
complexidade de temas relacionados a QV. Semple et al. (2008), trazem que as defini¢des de
intimidade e os desafios enfrentados para manter ou recuperar relacionamentos com
familiares ou amigos estdo diretamente relacionados com o tipo de relagdo que existia antes
do tratamento. Para Bombaum et al. (2012), a relagdo entre sofrimento psicolégico e QV é

mais complexa do que se propbs originalmente; neste estudo, 22% dos participantes
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apresentaram sofrimento clinicamente significativo, relacionados a sintomas especificos que,

muitas vezes, tinham dificuldade de comunicar a equipe.

Trivedi et al. (2008) ressaltaram que a perspectiva do paciente em relacdo a si mesmo
e a vida sofre mudancas ap6s o tratamento de cancer, o que o torna adaptado a nova situacéo e
0 auxilia a aceitar a nova aparéncia. Contrariamente a visdo que possa se ter em relacdo ao
cancer de laringe e seu tratamento, concluiram, ao avaliar a QV a longo prazo, que a mesma

ndo se altera apos o tratamento do cancer, independentemente da modalidade de tratamento.

Quanto aos dados relacionados ao bem estar funcional, observou-se neste estudo que
0s sujeitos do G2 apresentaram melhores escores que os do G1. Esses resultados também
foram encontrados no estudo de Melo Filho et al. (2013), que observou que o adoecimento
pelo cancer e o tratamento, impactam os aspectos funcionais e estéticos, desencadeando uma
diminuicdo expressiva na QV; ocorrem alteracdes significativas, especificamente com um
declinio das funcbes fisicas no periodo inicial do tratamento e da funcdo social apds o
tratamento. Os autores referem que mesmo que a pessoa obtenha uma melhor resposta em
relacdo ao tratamento, ndo necessariamente isto esta relacionado a uma melhor QV nesse

processo.

Inimeros fatores podem influenciar na recuperacdo da pessoa com cancer de cabeca e
pescoco. A dificuldade de comunicacdo verbal, estado fisico, alteracbes fisiologicas,
psicoldgicas e adaptacdo psicossocial sdo algumas condi¢des que, quando vivenciadas,
influenciam de forma negativa na QV da pessoa. (DANTAS et al., 2001).

Os achados do estudo atual mostraram diferenca estatisticamente significante (p=0,01)
entre 0s grupos no que se refere as preocupacdes adicionais especificas do cancer de cabeca e
pescoco. Os participantes do G1 apresentaram melhor QVRS do que os do G2, com uma
diferenca estimada de -5,02 e intervalo de confianca entre -8,78 e -1,26. Esse resultado por
estar associado ao fato do estigma ainda imposto pelo diagnostico deste tipo de cancer e a seu

tratamento, cuja presenca de representacdes negativas torna-se mais evidente.

Segundo Sonobe et al.(2001), diversos sentimentos negativos sdo observados nessa
fase, como ansiedade, medo, angustia, incertezas, dentre outros. E nesse momento que surgem
as preocupacdes com as modificagdes futuras relacionadas a alimentagdo, comunicagdo e

interacdo social, incluindo as alteracdes estéticas, decorrentes do tratamento e que podem
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trazer repercussdes importantes no desempenho do papel social, expressdo emocional e na
comunicagdo. Entretanto, cada pessoa tem um modo particular de enfrentar a doenca e 0
tratamento ird variar de acordo com sua personalidade, seus principios, seu contexto familiar e
social, seus valores, dentre outros (BARBOSA et al., 2004).

Mcneil, Weichselbaum, Pauker (1981) analisaram a QV de pessoas que realizaram
diferentes tratamentos para cancer de cabeca e pescoco e constataram que as pessoas que
realizaram tratamento cirdrgico se encontravam insatisfeitas com o0s resultados e
apresentavam baixa QV. Alguns individuos priorizaram a QV e ndo o tempo de sobrevida.
Esse mesmo estudo investigou voluntarios saudaveis que necessitavam de sua voz para
realizarem seu trabalho. Aproximadamente 20% destes, escolheriam ser tratados com
radioterapia ao invés da laringectomia, mesmo sabendo que o tratamento cirdrgico aumentaria

a chance de cura, priorizando manter suas vozes.

Outros estudos apontaram que a maior preocupagdo dos sujeitos laringectomizados
esta relacionada as consequéncias fisicas da cirurgia e a interferéncia delas em seu meio
social, independente do prejuizo em sua comunicacdo. Ja as pessoas que se encontram no
poOs-operatério imediato relatam maiores preocupacfes e limitacdes funcionais, como a
dificuldade verbal. Entretanto, tardiamente, quando o medo da morte e a incerteza da cura ja
foram superados, os individuos passam a observar e valorizar as limitagdes funcionais
decorrentes de seu tratamento atribuindo pontos positivos e negativos que influenciaram
diretamente sua QV (ROSSI et al, 2014)

Os resultados relacionados ao bem estar emocional ndo demonstraram diferenca
estatistica significante entre os grupos estudados, o0 que pode estar relacionado ao processo de
adoecimento em si e ndo a cirurgia de laringectomia. Chaukar et al (2009) propdem que as
pessoas com cancer de cabega e pescoco possuem um sofrimento psicoldgico substancial a
efeitos secundarios do tratamento. Ao analisar a QV a longo prazo, de 212 pessoas,
observaram que aqueles que possuiam tumores em estagios iniciais e que foram tratados
apenas com cirurgia apresentaram melhores niveis de QV, quando comparados aqueles que
receberam outros tratamentos além da cirurgia. Segundo o estudo realizado por Sawada et al
(2012) sintomas como depressao e fadiga influenciam de forma negativa a QV de pessoas
com cancer de cabeca e pescoco. Os autores observaram que a influéncia negativa desses
sintomas na QV dos sujeitos foi relevante, principalmente durante a metade do tratamento

com radioterapia.
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Ronis et al. (2008), ao aplicarem o questionario de QV SF-36 em pessoas antes e apos
um ano de tratamento, perceberam que a QV diminuiu de forma consideravel, e que fatores de
tratamento como o posicionamento do tubo de alimentacdo, quimioterapia e radioterapia,
fazem com que as pessoas vivenciem sintomas depressivos. Ja Scharloo et al (2010) referiram
que as pessoas melhoraram no funcionamento emocional e na saide em geral, mas pioraram
no funcionamento social, apresentando dificuldades em interagdo com a comunidade. As
pessoas tém suas percepgdes negativas em relacéo a sua doenca e aceitacdo do senso comum,
esses resultados ilustram os efeitos negativos da incerteza e expectativas quanto ao futuro da

doenca.

Os estudos citados mostram que as preocupacOes e desafios do tratamento devem ser
considerados dentro de um contexto biopsicossocial, por meio de um olhar voltado para
identificacdo precoce desses sentimentos, ndo apenas na reabilitacdo de sintomas, podendo

assim beneficiar a pessoa desde o inicio e a longo prazo.

Em relacdo aos escores totais, as pessoas do G1 apresentaram pior QV nos escores
Preocupacdes Adicionais, TOl e FACT-H&N. Essas preocupacdes relacionadas ao retorno do
convivio social interferem na avaliagcdo que o sujeito faz de sua QV. O’Brien et al. (2012)
observaram que, 0 impacto que a percepcdo alterada na sociedade tem acerca da vontade de
voltar a se envolver em atividades e a modalidade do tratamento altera a capacidade do

individuo de retomar antigos relacionamentos.

Dooks et al. (2012) notaram que, apesar de haver aqueles que demonstram resiliéncia
e criatividade na reintegracdo em suas comunidades, as dificuldades de voltar para casa e as
mudancas no estilo de vida afetam o estado emocional de todos. O estudo de Luca, Santos,
Berardinelli (2012) sugere que, além de controlar a doenga, uma das preocupacdes associada
ao tratamento de cancer de cabeca e pescogo € preservar a funcionalidade e ao avaliar a QV,

observaram escores menores entre 0s que receberam diagndsticos tardios.

Embora os resultados desses estudos tenham evidenciado perdas moderadas em alguns
aspectos, quando aplicados questionarios capazes de identificar esses fatores, aumenta-se a
chance de olhar para essa populacdo, comparar resultados e interpretad-los de forma mais

ampla, favorecendo sua QV.
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6.4. Comunicacao e Recursos de Comunicacgao Alternativa.

A laringectomia provoca comprometimento da fala, mas ha métodos que permitem o
retorno a comunicacédo verbal/oral, que podem favorecer uma melhor adaptacdo no processo

pos-cirargico e reintegracédo social.

O LIVOX foi utilizado neste estudo como um recurso de comunicagao para auxiliar na
coleta de dados, visando uma melhor autonomia do sujeito diante da aplicacdo da escala que
avalia sua qualidade de vida. FURIA (2006) refere que os instrumentos utilizados para avaliar
qualidade de vida sdo desenvolvidos para serem autoaplicaveis, de modo que o participante
do estudo possa respondé-los sem a interferéncia de um interlocutor. Bjordal et al (1995)
colocam que os instrumentos que sdo respondidos dessa forma, sdo mais sensiveis do que

quando aplicados por um profissional de salde.

Pensando nas dificuldades de comunicagéo causadas pelo cancer de cabeca e pescogo
e visando diminuir o viés metodoldgico deste estudo, o instrumento FACT-H&N foi inserido
em sua forma original no software de comunicacdo alternativa LIVOX, possibilitando que o
sujeito pudesse responder sozinho ao questionario e ainda pudesse utiliza-lo como recurso
para melhor interacdo com a pesquisadora. A importancia da reabilitacdo vocal na qualidade
de vida dos pacientes laringectomizados foi observada por Trivedi et al. (2008), quando
compararam reabilitados de voz por vélvula traqueoesofagica com os tratados de cancer de
laringe por quimioterapia e radioterapia, que ndo perderam suas laringes; eles concluiram que

a qualidade de vida manteve-se boa independente do tratamento realizado.

Os sujeitos entrevistados neste estudo, em sua maioria, ndo demonstraram dificuldade
em utilizar um recurso de comunicacao alternativa proposto nesta pesquisa. Porém, quando
analisados os dados referentes a utilizacdo do LIVOX em relagdo aos dados socioecondmicos,
observou-se associacdo entre a idade e a utilizacdo do software, pois 100% das pessoas com
mais de 58 anos apresentaram alguma dificuldade. Notou-se também uma diferenca em
relacdo a atividade exercida pelos sujeitos; os aposentados ndo ativos referiram alguma
dificuldade na utilizacdo do software. Estes dados justificam-se pelo fato de que pessoas

idosas costumam ter mais dificuldades no acessos a novas tecnologias.

N&o foram encontrados estudos com idosos que utilizaram um recurso de

comunicacdo alternativa similar ao LIVOX em seus procedimentos metodologicos, mas foram
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identificados estudos internacionais que apontaram dificuldades de idosos em utilizar recursos
tecnoldgicos, como computadores e tablets (CHANG, CHENG, PEI, 2014; LI et al., 2014;
LEVKOFF, AN, 2014; CHEN, et al., 2014; WRIGHT, 2014).

A sociedade atual apresenta duas caracteristicas marcantes: o rapido desenvolvimento
tecnoldgico, com o crescimento do uso de tecnologias de informacéo e comunicagdo, assim
como o envelhecimento populacional. Porém, o mercado costuma ignorar as necessidades dos
idosos em relacdo aos avangos tecnologicos e eles se tornam incapazes ou em desvantagem no
uso de tecnologias. (CHANG, CHENG, PEI, 2014).

Para Levkoff e An (2014), embora o uso de tecnologias na area da salde tragam novas
possibilidades, como melhor acesso e a entrega mais rapida dos servi¢os ao usuario, ha um
desafio quando se trata de usuarios idosos, principalmente devido a barreiras culturais como
crencas e alfabetizacdo, dificuldades de compreensdo do seu estado de salde e barreiras
psicoldgicas, como receio diante da complexidade da tecnologia moderna. Esses autores
observaram , em sua pesquisa, que um dos principais motivos para recusa em participar da sua

pesquisa era o fato de acharem o sistema oferecido dificil de utilizar.

O mesmo foi observado em um estudo feito na China, que teve por objetivo avaliar a
usabilidade e utilidade das tecnologias moéveis de saude para envolver idosos na
monitorizacdo e gestdo suas doencas cronicas. Durante 6 meses, Li et al (2014) registraram
1.317 idosos, com faixa etaria de 60 a 100 anos, com a maior concentracdo de 75 a 80 anos.
Observou-se que cerca de 84,3% dos participantes acharam util esse tipo de tecnologia para a
sua gestdo de doencas, mas 37,6% dos idosos ndo conseguiram fazer uso do recurso por
acharem essas tecnologias complexas e dificeis de usar. Esse fato corrobora com o
apresentado durante o projeto piloto do estudo atual, quando os participantes também

referiram achar dificil o uso do recurso apresentado.

Muitas vezes sera necessario apoio social ou um suporte eficiente durante o processo
de diagndstico e tratamento junto ao idoso para que ele possa remover ou reduzir as barreiras
ao uso de tecnologias como facilitadores, de modo a compreender a facilidade e finalidade
dos recursos. (LI et al., 2014; LEVKOFF, AN, 2014)

Do mesmo modo, Chen et al. (2014) procuraram, em seu estudo, melhorar o acesso de

idosos desfavorecidos, com baixo nivel socioeconémico e educacional, a servicos de salde
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com base em um recurso de tecnologia da informacdo de saide. Porém, observaram que
grande parte ndo poderia participar do programa por ndo possuir acesso a computadores.
Barreiras como pobreza, analfabetismo digital e residéncia em areas rurais interferiram de

forma significativa no acesso as tecnologias.

Wright (2014) analisou o0 uso de tablets por adultos mais velhos e concluiu que esse
tipo de dispositivo oferece uma maneira rapida, Util e conveniente de acesso digital para essa
populacdo, quando comparados a computadores em geral. Para esse autor, as maiores
dificuldades estavam relacionadas a gestos, tarefas e atencdo; as pessoas facilmente
lembravam as acGes como deslizar, tocar, segurar, arrastar, mas apresentaram dificuldades ao
executa-las. Um recurso como o ‘tocar na tela’ que, a principio, se considera 1til, resultou
dificil de controlar e provocou erros de digitagio ou mudanca inesperada da pagina
selecionada e a simples explicacdo ndo foi suficiente para ajuda-los, sendo necessario um

treinamento mais demorado.

Essas dificuldades ndo surgiram no presente estudo, devido ao fato de que o LIVOX,
por ser um software especifico de comunicacdo alternativa, ja vem pré-programado com

fungdes que impedem esse tipo de ‘erro’ do usuario.

Em relacdo aos dados clinicos e funcionais, observou-se que os participantes desta
pesquisa que realizaram tratamento quimioterdpico e que tinham a capacidade de
comunicacdo verbal preservada (G2), ndo apresentaram dificuldade estatisticamente
significante em utilizar o LIVOX em relacdo ao grupo dos laringectomizados (G1), no qual
80% demonstraram dificuldade em relacdo ao uso do equipamento, o0 que pode estar associada
a baixa escolaridade e limitado acesso a recursos tecnoldgicos, o que mais uma vez corrobora
com os estudos acima apresentados (CHANG, CHENG, PEI, 2014; LI et al, 2014,
LEVKOFF, AN, 2014; CHEN et al., 2014; WRIGHT, 2014).

Ainda em relagdo ao estudo atual, a maioria dos participantes que apresentava
dificuldade de comunicacdo verbal havia desenvolvido um método particular para se
comunicar, como por meio da escrita, gestos ou leitura labial, mas nenhum utilizava um

recurso de comunicacdo alternativa especifico, seja ele de baixo custo ou tecnoldgico

Kleinpell et al (2009) e Pelosi et al (2014) referem que, no contexto hospitalar, quando
ndo ocorre a introducdo de recursos e servicos de Comunicacdo Alternativa e Ampliada

(CAA), a comunicacdo basica dos pacientes com a familia e a equipe de cuidado consiste no
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uso de sistemas simbdlicos ndo apoiados. Essa forma de comunicacdo limita a interagdo e o
empoderamento do paciente no seu processo de recuperacao. Estratégias como movimentos
labiais e gestos, por se tratarem de respostas pouco especificas, podem ser mal interpretadas

pelo interlocutor, contribuindo para o aumento da frustragédo e angustia.

No estudo de Pelosi et al (2014), as dificuldades comunicativas apresentadas por 68
pacientes internados em dois hospitais universitarios da Regido Sudeste estavam relacionadas
principalmente a problemas como a traqueostomia (35,5%), doenca de base (23,5%), afasia
(18,0%) e entubacdo orotraqueal (12,0%). Essa limitacdo de comunicacdo oral provoca uma
alteracdo que aparece no cotidiano como dificuldade para a realizagdo de alguma atividade
rotineira, independente se a causa do problema € de ordem fisica, cognitiva, social ou outra, 0
que afeta sua qualidade de vida de forma significativa.

O diagnostico e tratamento do cancer trazem mudancas variadas no cotidiano tanto da
pessoa acometida como de seus familiares, acarretando uma diminui¢do na QV. De forma
geral, pode ocorrer dependéncia e desorganizacdo familiar em virtude de trocas de papéis e
encargos, além da preocupacdo e medo da morte (SILVA et al., 2012). Com o0 avanc¢o da
doenca e alteracGes ocasionadas pelo tratamento, surgem dificuldades em relacdo ao ambiente
extra-hospitalar, diminuicdo de lazer e produtividade e sentimentos de constrangimento.
(LUCA, SANTOS, BERARDINELLI, 2012).

Assim, a introducdo de recursos de CAA pode melhorar a qualidade de vida no
ambiente hospitalar. O trabalho desenvolvido em um hospital de Sdo Paulo, que aplicou o
questionario SF-36 antes e depois da introducdo de pranchas de CAA com pacientes
hospitalizados, mostrou que todos os itens da escala tiveram variagdes positivas, evidenciando
que a qualidade de vida melhorou (BANDEIRA, FARIA, ARAUJO, 2011).

Portanto, a utilizagcdo de um recurso de comunicagao alternativa neste estudo permitiu
uma compreensdo mais adequada sobre a qualidade de vida das pessoas acometidas pelo
cancer de cabeca e pescoco e possibilitou a ampliacdo do olhar voltado as suas necessidades.
Isso permite concluir sobre a relevancia do trabalho de uma equipe de satde que tenha como
foco a Comunicagdo Alternativa, composta por terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos e
outros profissionais, que seja responsavel pela avaliacdo, indicacdo, customizacdo do
vocabulario, treinamento do paciente desde o periodo pre-operatorio e sua familia, além da
orientacdo da forma de comunicacdo do paciente com a equipe médica e de enfermagem,

pode efetivamente melhorar a qualidade de vida desta populacéo.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Embora parte dos entrevistados tenha demonstrado, mesmo que pontualmente, alguma
dificuldade em relacéo a utilizacdo do LIVOX como um recurso de comunicacdo alternativa,
ele favoreceu a comunicacdo entre a pesquisadora e a pessoa entrevistada, de forma que as
questdes puderam ser lidas e respondidas individualmente pelo paciente, garantindo-lhe

autonomia diante da entrevista e do entrevistador.

Dentre as limitacOes deste estudo, deve-se apontar que a maioria das entrevistas foi
realizada com pessoas acompanhadas de seus cuidadores. Embora os mesmos tenham sido
orientados a ndo interferir na entrevista, houve influéncia de sua presenca nas respostas dadas
pelos participantes da pesquisa. Além disso, 0s sujeitos que compuseram a amostra estavam

em momentos distintos do tratamento e tempo de p6s-operatorio.

Embora tenha sido realizada uma extensa busca bibliogréafica, ndo foram encontrados
estudos que se propusessem a analisar a QVRS a partir do uso de recursos tecnoldgicos de
comunicacdo alternativa semelhantes ao LIVOX e que pudessem fundamentar ou dar suporte
aos achados mais especificos deste estudo. Esses apontamentos indicam a necessidade de

novas pesquisas e caminhos futuros a serem explorados.

Por fim, ressalta-se que os resultados deste estudo poderdo favorecer tanto a promogao
de qualidade de vida como o desenvolvimento de melhores estratégias de tratamento
relacionadas ao cancer de cabeca e pescoco. Mesmo sendo esta uma condicdo incapacitante,
cronica, limitante, sempre havera possibilidade de resgate, adaptacdo e de manutencdo da
dignidade e da qualidade de vida. (OTHERO; COSTA, 2007). Este estudo trouxe
contribuicOes relativas a Saude Publica por meio da investigacdo da relagdo entre doencas
oncologicas e qualidade de vida, como também permitiu construir um novo olhar para a
pessoa com cancer de cabega e pescoco - ndo como prisioneiro de uma doenca e da
incapacidade de comunicacéo dela decorrente, mas como dono de uma vida, cultura, desejos e

historia.
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APENDICE A —Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Grupo de Estudo 1)
(Obrigatdrio para as pesquisas Cientificas em Seres Humanos — Resolu¢do CNS 466/12)

1. TITULO DA PESQUISA: “Qualidade de Vida Relacionada a Satide e Uso de Tecnologia de
Comunicacgéo Alternativa por Pessoas com Cancer de Cabeca e Pescoco”.

2. PESQUISADORA: Cristiane Aparecida Gomes

3. ORIENTADORA: Prof2 Dr2 Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo

4. PROMOTOR DA PESQUISA: Escola de Enfermagem de Ribeiréo Preto - USP

ESCLARECIMENTOS AO SUJEITO DA PESQUISA (GRUPO DE ESTUDO)

Vocé estd sendo convidado para participar de uma pesquisa que tem como objetivo avaliar a
qualidade de vida relacionada a salde de pessoas com cancer de cabeca e pescoco que foram
submetidas a laringectomia e a relacdo desta com a comunicacdo verbal. Se concordar em
participar da pesquisa, vocé respondera a uma ficha de identificagdo; um questionario sobre seus
dados socioecondémicos (CCEB) e um questionario que pode ser preenchido por vocé mesmo que
avaliard a sua Qualidade de Vida Relacionada a Saude (FACT-HN). Para responder a este
questionario seré disponibilizado a vocé um tablet ja instalado o LIVOX®, que é um software de
comunicacdo alternativa para tablets, que permitira que vocé se comunique através da conversao
de texto em voz.

Os questionarios levam cerca de 30 minutos para serem preenchidos e serdo aplicados com
vocé em um Unico momento do seu tratamento. A pesquisadora estara com vocé durante toda a
aplicacdo dos questionarios. Caso vocé concorde em participar da pesquisa, favor rubricar a
primeira pagina deste termo e assin-lo na segunda pégina.

Sua entrevista podera contribuir tanto para a preservacao da saude e qualidade de vida dos
pacientes com cancer de cabeca e pescoco, como para a melhoria dos servicos de saude e
promocdo de qualidade de vida, mas ndo sera, necessariamente, para seu beneficio direto. A
participacdo na pesquisa nao implicard em despesas financeiras para vocé, ndo sendo oferecido
pela pesquisadora ressarcimentos de qualquer natureza.

Esclarecemos que:

1. Sua participacdo é voluntéria e vocé é livre para desistir da pesquisa a qualquer momento ou se
recusar a participar sem qualquer prejuizo ao seu atendimento ou de qualquer familiar.

2. A sua identificacdo serd mantida em sigilo e 0 uso da mesma no questionario da pesquisa é
opcional;

3. As informacdes das entrevistas realizadas poderdo ser utilizadas para fins didaticos e em
eventos ou trabalhos cientificos, mas garantimos sua privacidade, pois os dados ndo serdo
expostos de forma que o (a) identifique; sua identidade sera sempre preservada;

4. Caso vocé aceite participar, serd entregue um questionario para que vocé preencha ou eu
poderei Ié-lo para que vocé responda (0 que achar mais conveniente). A aplicagdo dos
questionarios é um procedimento simples e rapido;

5. Por se tratar de uma pesquisa que envolve apenas a aplicagdo de questionarios, o risco potencial
ou eventual é muito limitado, restringindo-se a algum incémodo ou mal-estar emocional por
guestionarmos sobre suas experiéncias pessoais e adoecimento, ndo trazendo prejuizos a sua salde
ou tratamento no hospital. Caso isso ocorra vocé pode escolher ndo responder qualquer pergunta
que te faca sentir incomodado, interromper a pesquisa e retomar posteriormente ou retirar seu
consentimento.

6. A coleta de dados ocorrera no Ambulatério de Cirurgia de Cabeca e Pescoco, em uma sala do
Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto (HCFMRP-USP) durante seu
tratamento, preservando seu sigilo e privacidade e oferecendo maior conforto a vocé.
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7. Vocé deixara de participar da pesquisa se deixar de ser acompanhado no HCFMRP-USP ou se
n&o assinar o termo de consentimento livre e esclarecido;
8. O sujeito de pesquisa tem direito a indenizagdo conforme as leis vigentes no pais, caso ocorra
dano decorrente de participacdo na pesquisa;
9. Esta Pesquisa foi aprovada pelo CEP/EERP-USP e CEP/HCFMRP-USP que tém a funcédo de
proteger eticamente o participante de pesquisa.
10. Os resultados da pesquisa serdo tornados publicos, sejam eles favoraveis ou néo;
11. Vocé receberd uma coOpia deste termo rubricada na primeira pégina e assinada pela
pesquisadora ao final.
Tanto o sujeito do da pesquisa quanto a pesquisadoras deverdo rubricar a primeira pagina e assinar
a segunda deste termo.

Colocamo-nos a disposi¢do para maiores esclarecimentos.

Pesquisadora Responsavel

Tendo recebido as informacg6es sobre o projeto de pesquisa “Qualidade de Vida Relacionada a
Saude e Uso de Tecnologia de Comunicacéo Alternativa por Pessoas com Cancer de Cabeca
e Pescoco”. sob a responsabilidade da pesquisadora Cristiane Aparecida Gomes, eu,
, RG n° aceito participar deste
estudo, ciente de que minha participacdo é voluntaria e estou livre para, em qualquer momento,
desistir de colaborar com a pesquisa, sem nenhuma espécie de prejuizo. Recebi uma cépia deste
termo e tive a possibilidade de I&-lo, com o qual concordo.

Ribeirdo Preto,  de de

Participante

I. Dados De Identificagdo Do Sujeito Da Pesquisa Ou Responsavel Legal

Documento De Identidade N : .........cooooiiiiineieeeeee Sexo: ()M ()F

Data De Nascimento:......... [ Lo s LOCAL s
ENAEIECO: ... i Cidade:.........oenee.
Cep:iiie Telefone: (1o.o) o

Il - Dados Sobre A Pesquisa Cientifica
Titulo do protocolo de pesquisa: “Qualidade de Vida Relacionada a Saude e Uso de Tecnologia
de Comunicac¢ao Alternativa por Pessoas com Cancer de Cabeca e Pescoco”.

2. Pesquisadora: Cristiane Aparecida Gomes

I1l. INFORMACOES DE NOMES E TELEFONES DOS RESPONSAVEIS PELO
ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA, PARA CONTATO EM CASO DE
INTERCORRENCIAS CLINICAS E REACOES ADVERSAS.

1. Cristiane Aparecida Gomes

Endereco: Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto/USP — Av. Bandeirantes, 3900 - Campus
Universitario — Bairro: Monte Alegre, Ribeirdo Preto/ SP — Brasil — CEP:14040-902.

Tel: (16)3315-4694 / (16)99101-1226. E-mail: crissgomes@usp.br

2. Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto (EERP)

Endereco: EERP/USP — Avenida dos Bandeirantes, 3900 Campus Universitario — Bairro Monte
Alegre, Ribeirdo Preto — SP — Brasil — CEP: 14040-902.

Tel: (16) 3315-3386 / (16) 3315-0518.(Segunda a Sexta das 8h as 17h) E-mail: cep@eerp.usp.br
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Grupo Estudo 2)

(Obrigatdrio para as pesquisas Cientificas em Seres Humanos — Resolucdo CNS 466/12)

1. TITULO DA PESQUISA: “Qualidade de Vida Relacionada & Satde e Uso de Tecnologia de
Comunicacio Alternativa por Pessoas com Cancer de Cabeca e Pesco¢o”.

2. PESQUISADORA: Cristiane Aparecida Gomes

3. ORIENTADORA: Prof? Dr* Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo

4. PROMOTOR DA PESQUISA: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP

ESCLARECIMENTOS AO SUJEITO DA PESQUISA (GRUPO ESTUDO 2)

Vocé estd sendo convidado para participar de uma pesquisa que tem como objetivo avaliar
a qualidade de vida de pessoas com cancer de cabeca e pescoco que foram submetidas a
laringectomia e a relacdo desta com a comunicacdo verbal. Se concordar em participar da
pesquisa, vocé respondera a uma ficha de identificacdo, um questionario sobre seus dados
socioeconémicos (CCEB) e um questionario que pode ser preenchido por vocé mesmo que
avaliara a sua qualidade de vida relacionada a saude (FACT-HN). Para responder a este
questionario sera disponibilizado a vocé um tablet ja instalado o LIVOX®, que é um software de
comunicacdo alternativa para tablets, que permitira que vocé se comunique através da conversao
de texto em voz.

Os questionarios levam cerca de 30 minutos para serem preenchidos e serdo aplicados com
vocé em um Unico momento. A pesquisadora estard com vocé durante toda a aplicagcdo dos
questionarios. Caso vocé concorde em participar da pesquisa, favor rubricar a primeira pagina
deste termo e assina-lo na segunda pagina

Sua entrevista podera contribuir tanto para a preservacao da satde e qualidade de vida dos
pacientes com cancer de cabeca e pescoco, como para a melhoria dos servicos de salde e
promocdo de qualidade de vida, mas ndo sera, necessariamente, para seu beneficio direto. A
participacdo na pesquisa ndao implicard em despesas financeiras para vocé, ndo sendo oferecido
pela pesquisadora ressarcimentos de qualquer natureza.

Esclarecemos que:

1. Sua participacdo é voluntaria e vocé é livre para desistir da pesquisa a qualquer momento ou se
recusar a participar sem qualquer prejuizo ao seu atendimento ou de qualquer familiar.

2. A sua identificacdo sera mantida em sigilo e o uso da mesma no questionario da pesquisa €
opcional;

3. As informagdes das entrevistas realizadas poderdo ser utilizadas para fins didaticos e em
eventos ou trabalhos cientificos, mas garantimos sua privacidade, pois os dados ndo serdo
expostos de forma que o (a) identifique; sua identidade serd sempre preservada;

4. Caso vocé aceite participar, serd entregue um questionario para que vocé preencha ou eu
poderei Ié-lo para que vocé responda (0 que achar mais conveniente). A aplicacdo dos
questionarios é um procedimento simples, rapido e dispensa qualquer conhecimento especial;

5. Por se tratar de uma pesquisa que envolve apenas a aplicacao de questionarios, o risco potencial
ou eventual é muito limitado, restringindo-se a algum incébmodo ou mal-estar emocional por
questionarmos sobre suas experiéncias pessoais e adoecimento, ndo trazendo prejuizos a sua salde
ou tratamento no Hospital. Caso isso ocorra vocé pode escolher ndo responder qualquer pergunta
que te faca sentir incomodado, interromper a pesquisa e retomar posteriormente ou retirar seu
consentimento.

6. A coleta de dados ocorrera em locais publicos de grande circulacdo, no municipio de Ribeirdo
Preto/SP.

7. Vocé deixaré de participar da pesquisa se deixar de responder integralmente os questionarios ou
se ndo assinar o termo de consentimento livre e esclarecido;
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8. O sujeito de pesquisa tem direito a indenizagdo conforme as leis vigentes no pais, caso ocorra
dano decorrente de participacdo na pesquisa;

9. Esta Pesquisa foi aprovada pelo CEP/EERP-USP e CEP/HCFMRP-USP que tém a funcéo de
proteger eticamente o participante de pesquisa.

10. Os resultados da pesquisa serdo tornados publicos, sejam eles favoraveis ou néo;

11. Vocé receberd uma coOpia deste termo rubricada na primeira pégina e assinada pela
pesquisadora ao final.

Tanto o sujeito do da pesquisa quanto a pesquisadoras deverdo rubricar a primeira pagina e assinar
a segunda deste termo.
Colocamo-nos a disposi¢do para maiores esclarecimentos.

Pesquisadora Responsavel

Tendo recebido as informag6es sobre o projeto de pesquisa “Qualidade de Vida Relacionada a
Saude e Uso de Tecnologia de Comunicacdo Alternativa por Pessoas com Cancer de Cabeca
e Pescoco”. sob a responsabilidade da pesquisadora Cristiane Aparecida Gomes, eu,
, RG n° aceito participar deste
estudo, ciente de que minha participacdo é voluntaria e estou livre para, em qualquer momento,
desistir de colaborar com a pesquisa, sem nenhuma espécie de prejuizo. Recebi uma copia deste
termo e tive a possibilidade de I&-lo, com o qual concordo.

Ribeirdo Preto,  de de

Participante

I. Dados De Identificacdo Do Sujeito Da Pesquisa Ou Responsavel Legal

Documento De Identidade N : .........cccoooiiiiineieieeeee Sexo: ()M ()F

Data De Nascimento:......... [ [ LOCAl

ENAEIECO: ... .o Cidade:.......ccooovvrrircnnnnn.
Cep:iiie Telefone: (ioo.) o

Il - Dados Sobre A Pesquisa Cientifica
Titulo do protocolo de pesquisa: “Qualidade de Vida Relacionada a Saude e Uso de Tecnologia
de Comunicac¢ao Alternativa por Pessoas com Cancer de Cabeca e Pescoco”.

2. Pesquisadora: Cristiane Aparecida Gomes

I11. INFORMACOES DE NOMES E TELEFONES DOS RESPONSAVEIS PELO
ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA, PARA CONTATO EM CASO DE
INTERCORRENCIAS CLINICAS E REACOES ADVERSAS.

1. Cristiane Aparecida Gomes

Endereco: Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto/USP — Av. Bandeirantes, 3900 - Campus
Universitario — Bairro: Monte Alegre, Ribeirdo Preto/ SP — Brasil — CEP:14040-902.

Tel: (16)3315-4694 / (16)99101-1226. E-mail: crissgomes@usp.br

2. Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto (EERP)

Endereco: EERP/USP — Avenida dos Bandeirantes, 3900 Campus Universitario — Bairro Monte
Alegre, Ribeirdo Preto — SP — Brasil — CEP: 14040-902.

Tel: (16) 3315-3386 / (16) 3315-0518.(Segunda a Sexta das 8h as 17h) E-mail: cep@eerp.usp.br
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APENDICE C - FICHA DE IDENTIFICACAO

1-Nome (Sigla):

2- Numero do Registro HC:

3. Servigo origem:

4 —Sexo: () Fem () Masc

5 - ldade: (data de nascimento) Naturalidade:

6 - Estado Civil: () Solteiro () Casado () Outro Especificar:

7- Religiéo: 8. Profissé&o:

9-Endereco:

10-Telefone: 11-Cidade / Estado:

12. Familia (n°® membros): 13. Cuidador principal:

14. Escolaridade: 15. Nivel Socioeconémico (CCEB)

16 - Diagnostico:

17 - Fez Laringectomia? ( )Sim ( )Né&o Tipo: () Parcial ( ) Total

Data da Cirurgia:

18 - Fez Radioterapia ( )Sim () Nao Quantas Sessoes:
19 — Fez Quimioterapia ( )Sim () Nao Data de Inicio:
Quantos Ciclos: Ciclo Atual:

20 - Estadiamento: 21- Mestastase:
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ANEXO A - Critério de Classificagdo Econémica Brasil (CCEB).
o+
. . £
W CRITERIO
1 s m°  DE CLASSIFICACAO ECONOMICA
- ABEP

associacao brasileira de empresas de pesquisa

AlteracGes na aplicacdo do Critério Brasil, validas a partir de 01/01/2015

A metodologia de desenvolvimento do Critério Brasil que entra em vigor no inicio de 2015 esta
descrita no livro Estratificagdo Socioecondmica e Consumo no Brasil dos professores Wagner
Kamakura (Rice University) e José Afonso Mazzon (FEA /USP), baseado na Pesquisa de Orcamento
Familiar (POF) do IBGE.

A regra operacional para classificagdo de domicilios, descrita a seguir, resulta da adaptacdo da
metodologia apresentada no livro as condi¢fes operacionais da pesquisa de mercado no Brasil.

As organizacGes que utilizam o Critério Brasil podem relatar suas experiéncias ao Comité do CCEB.
Essas experiéncias serdo valiosas para que o Critério Brasil seja permanentemente aprimorado.

A transformacdo operada atualmente no Critério Brasil foi possivel gracas a generosa contribuicéo e
intensa participacdo dos seguintes profissionais nas atividades do comité:

Luis Pilli (Coordenador) - LARC Pesquisa de Marketing

Bianca Ambrosio -TNS Bruna Suzzara — IBOPE

Marcelo Alves - Nielsen  Margareth Reis — GFK

Paula Yamakawa - IBOPE Renata Nunes - Data Folha

Tatiana Wakaguri - IBOPE Sandra Mazzo - IPSOS

Valeéria Tassari — IPSOS

A ABEP, em nome de seus associados, registra o reconhecimento e agradece o envolvimento
desses profissionais.

SISTEMA DE PONTOS

Variaveis
Quantidade
o 1 2 £ 4 ou +

Banheiros (1] 3 7 10 14
Empregados domésticos 0 3 7 10 13
Automodveis (0] 2 5 8 11
Microcomputador 0 3 5] 8 11
Lava louca o 3 6 5] 6
Geladeira 1] 2 3 5 5
Freezer 0 2 4 6 6
Lava roupa 0] 2 4 & &
ovD (1] 1 3 4 6
Micro-ondas 1] 2 4 4 4
Motocicleta 0 1 3 2 3
Secadora roupa 1] 2 2 2 2
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Grau de instrucio do chefe de familia e acesso a servicos publicos

Escolaridade da pessoa de referéncia

Fundamental | completo / Fundamental |l incompleto

Médio completo / Superior incompleto

Servigos pablicos
Nio

Rua pavimentada 0 2

Distribuicéo das classes

As estimativas do tamanho dos estratos atualizados referem-se ao total Brasil e resultados das Macro
Regibes, além do total das 9 Regides Metropolitanas e resultados para cada um das RM's (Porto
Alegre, Curitiba, S&o Paulo, Rio de Janeiro, Belo Horizonte, Brasilia, Salvador, Recife e Fortaleza).
As estimativas para o total do Brasil e Macro Regides sdo baseadas em estudos probabilisticos
nacionais do Datafolha e IBOPE Inteligéncia. E as estimativas para as 9 Regides Metropolitanas se
baseiam em dados de estudos probabilisticos da GFK, IPSOS e IBOPE Media (LSE).

Classe Brasil Sudeste Sul MNordeste Centro Norte

Deste

Bl 50% 7.0% 63% 21% 57%  2,5%

cl  229% 273% 290% 149%  226% 144%

O-E  266% 159% 156% 472%  218% 42,1%

Classe 9RM's POA CWB

Bl 656% 72% 92% 81% 52%  58% 11,3% 35% 40% 44%

cl  250% 284% 271% 27.9%  243% 247% 222% 211% 186% 167%

D-E 1B4% 125% 9.6% 10,9% 21, 7% 18,5% 13,9% 3505% 351% 385%

E I 1 E-IJ-B i]

Estrato Socio  Renda média
Econdmico Domiciliar

Classe Pontos
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Modelo de Questiondrio sugerido para aplicagéo

P.XX Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para efeito de classificacdo
econbmica. Todos os itens de eletroeletronicos que vou citar devem estar funcionando, incluindo os
gue estdo guardados. Caso ndo estejam funcionando, considere apenas se tiver intencdo de consertar
0u repor nos préximos seis meses.

INSTRUCAO: Todos os itens devem ser perguntados pelo entrevistador e respondidos pelo
entrevistado.

Vamos comegar? No domicilio tem (LEIA CADA ITEM)

Quantidade de automoveis de passeio exclusivamente para uso

particular

Ouantidade de empregados mensalistas, considerando apenas os
que trabalham pelo menos cinco dias por semana

Quantidade de magquinas de lavar roupa, excluindo tanguinho

Ouantidade de banheiros

WD, incluindo qualquer dispositive gue leia DVD e desconsiderando
DWD de automavel

Ouantidade de geladeiras

Ouantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

Ouantidade de microccomputadores, considerando computadores de
mesa, [aptops, notebooks & netbooks e desconsiderando tablets,
palms ou smartphones

Ouantidade de lavadora de lougas

Ouantidade de fornos de micre-ondas

Ouantidade de motocicletas, desconsiderando as usadas
exclusivamente para uso profissional

Quantidade de maguinas secadoras de roupas, considerando lava &
seca

A dgua utilizada neste domicilio é proveniente de?

i | Rede geral de distribuicao
2 Pogo ou nascente
3 Outro meio

Considerando o treche da rua do seu domicilio, vocé diria que a rua é:
1 Asfaltada/Pavimentada

2 Terra/Cascalho

Qual & o grau de instrucdo do chefe da familia? Considere como chefe da familia a pessoa que
contribui com a maior parte da renda do domicilio.

|4nalfabeto [ Fundamental | incomplete  [Analfabeto/Primario Incompleto

Fundamental | completo / Fundamental Il [Primaric Completo/Gindsio

incompleto Incompleto

Fundamental completo,/Médio Gindsioc Completo/Colegial

incompleto Incompleto

Medic completo/Superior incompleto Colegial Completo/Superior
Incompleto

[Superior completo Superior Completo




GP1

GP2

GP3

GP4

GP5

GP6

GP7

GS1

GS2

GS3

Gs4

GS5

GS6

Q1

GS7
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ANEXO B - FACT H&N (Verséo 4)

Abaixo encontrara uma lista de afirmacdes que outras pessoas com a sua doenca
disseram ser importantes. Faca um circulo ou marque um numero por linha para
indicar a sua resposta no que se refere aos ultimos 7 dias.

BEM-ESTAR FiSICO

EStOU SEM ENEIGIa.......ceieeieieieiiesie e

FICO eNJ0AdO/A .....cveeiiiiciiecee e

Por causa do meu estado fisico, tenho dificuldade em

atender as necessidades da minha familia..........ccooevee....

TENNO UOTES ...

Sinto-me incomodado/a pelos efeitos secundéarios do

ErALAMENTO .. ettt

SINTO-ME TOBNTE. ... ee e

Sinto-me forcado/a a passar tempo deitado/a....................

BEM-ESTAR SOCIAL/FAMILIAR

Sinto que tenho uma boa relagdo com os meus amigos ....
Recebo apoio emocional da minha familia......................
Recebo apoio dos Meus amigos .........ccevveeerenienenenennens

A minha familia aceita a minha doenga ............c.ccccceenee

Estou satisfeito/a com a maneira como a minha familia

fala sobre a minha doenga..........cccooveieiiiinici e

Sinto-me préximo/a do/a meu/minha parceiro/a (ou da

pessoa que me d& Maior aPOI0) ........ccuevereereerienierieriesiiaieas

Independentemente do seu nivel a(c)tual de a(c)tividade
sexual, por favor responda a pergunta a seguir. Se preferir
ndo responder, assinale o quadriculo |:| e passe para a
proxima se(c)cao.

Estou satisfeito/a com a minha vida sexual.......................

Nem
um
pouco

Nem
um
pouco

Um
pouco

Um
pouco

Mais
ou
menos

2
2

Mais
ou
menos

2

2
2

Muito

Muito

Muitis-
simo

Muitis-
simo



GE1

GE2

GE3

GE4

GE5

GE6

GF1

GF2

GF3

GF4

GF5

GF6

GF7
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Faca um circulo ou marque um nuamero por linha para indicar a sua resposta no

gue se refere aos ultimos 7 dias.

BEM-ESTAR EMOCIONAL

SINTOMNE TFISEE .ot e e e

Estou satisfeito/a com a maneira como enfrento a
MINNA JOBNGA. ......eevieiieieieee e

Estou perdendo a esperanga na luta contra a minha

Estou preocupado/a com a idéia de morrer ............cc........

Estou preocupado/a que 0 meu estado venha a piorar ...........

BEM-ESTAR FUNCIONAL

Sou capaz de trabalhar (inclusive em casa).......................

Sinto-me realizado/a com o0 meu trabalho (inclusive em

Gosto das coisas que normalmente fago para me
IVEITIT e

Estou satisfeito/a com a qualidade da minha vida neste
0] =101 (o SR

Nem
um
pouco

Nem
um
pouco

Um
pouco

1

Um
pouco

Mais
ou
menos

2

Mais
ou
menos

2

Muito

Muito

Muitis-
simo

4

Muitis-
simo
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Faca um circulo ou margue um numero por linha para indicar a sua resposta no

que se refere aos ultimos 7 dias.

8. PREOCUPACOES ADICIONAIS

H&N
H&N
H&N
H&N
4
H&N

H&N

H&N
H&N

H&N

H&N
10

H&N
11

H&N
12

Posso comer os alimentos que goStO...........cc.cveveeenen,
Tenho @ DOCA SECA .....cveveveiiriiiieieee e,
Tenho dificuldade em respirar ..........ccccoeeevereiinnnnnn,
A minha voz tem a qualidade e a forca habituais ........
P0sso comer tanto quanto QUENO ...........ccoveveerveeneennnns

Estou descontente com o aspecto do meu rosto e / ou
pescocgo 0

Posso engolir bem e facilmente ............cccooveeeeeieennn,
Fumo cigarros ou outros produtos a base de tabaco ....

Tomo bebidas alcodlicas (por exemplo, cerveja,
VINNO, BLC.) e iiiiie i)

Sou capaz de comunicar COmM 0S OULI0S .........c.ccveveenee.
Posso comer alimentos sOlidoS ..........ccccevvevivcveiennnn,

Tenho dores na boca, garganta ou pescoco..................

Nem
um
pouco

Um
pouco

Mais
ou
menos

2

2

Muito

Muitis-
simo
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ANEXO C - Guidelines para o escore do Questionario de Qualidade de Vida FACT-

H&N (verséao 4.0)

Instrucdio: 1. Assinale cada resposta comum X.

2. Execute analise reversa como indicado e soma individualmente os itens para obter o

escore.

3. Multiplique a soma do escore pelo mimero de itens da subescala e divida pelo mimero

de itens respondidos. Desta forma, vocé tera o escore da subescala.

4. Acrescente o escore da subescala nos escores tofais (TOI, FACT-G e FACT-HN).
5. Melhor escore, melhor a Qualidade de Vida

-
+

Subescala Codigo do Item Item reverso? Resposta do Item
Item
BEM ) GP1 4 -
ESTAR FISICO GP2 4 -
(BEF) GP3 4 <
GP4 4 -
Extensdo do escore: 0-28 GP5 4 -
GP6 4 -
GP7 4 -

BEM ESTAR
SOCIAL-FAMILIAR
(BESF)

Extensdo do escore: 0-28

BESF

BEM ESTAR

EMOCIONAL
(BEE)

Extensdo do escore: 0-24

BEE
BEM ESTAR

FUNCIONAL
(BEFUNC)

Extensdo do escore: 0-28

Divide pelo niimero de itens respondidos:

GS1

GS2
GS3
G54
GS5
GS6
GS7

Divide pelo niimero de itens respondidos:

GF1
GF2
GF3
GF4

GEl1
GE2
GE3
GE4
GE5
GE6

Divide pelo niimero

GF5
GF6

oo OoOQCO

RN N I

OO0 O O

Escore do

I

[

il

o

Soma Individual do escore dos itens:
Multiplica por 7:

= escore subescala BEF

4

I

I

I

Soma Individual do escore dos itens:
Multiplica por 7:

= escore subescala

It

I

[

i

Soma Individual do escore dos itens :
Multiplica por 6:

de itens respondidos:

= escore subescala

A T

nou
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GF7 0 + =

Soma Individual do escore dos itens:

Multiplica por 7:
Divide pelo numero de itens respondidos: = escore subescala
BEFUNC
Subescala Cédigo do Item Item reverso? Resposta do Item Escore do
Item
HEAD & NECK HNI1 0 + =
CANCER HN2 4 - =
SUBESCALA HN3 4 - =
(PACP) HN4 0 + =

HNS5 0 + =
Extensdo do escore: 0-36 HN6 4 - =

HN7 0 + =

HN8 NAO E MEDIDA

HN9 NAO E MEDIDA

HN10 0 + =

HN11 0 + =

HN12 NAO E MEDIDA

Soma Individual do escore dos itens:
Multiplica por 9 :
Divide pelo niimero de itens respondidos: = escore subescala PACP

Para derivar o indice outcome FACT-HN (TOI):
Extensdo do escore: 0-92

+ + = =FACT-HN TOI
(escore BEF) (escore BEFUNC) (escore PACP)

Para derivar o escore total do FACT-G:
Extensdo do escore: 0-108

+ + + = =FACT-G escore total
(escore BEF) (escore BESF) (escore BEE) (escore BEFUNC)

Para derivar o escore do FACTHN :
Extensdo do escore: 0-144

+ + + + = =FACTHN escore

total
(escore BEF) (escore BESF) (escore BEE ) (escore BEFUNC)(escore PACP)
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ANEXO D - LICENCA PARA USO DA ESCALA FACT H&N

FUNCTIONAL ASSESSMENT OF CHRONIC ILLNESS THERAPY
(FACIT) LICENSING AGREEMENT

MNovember 20, 2013

The Functional Assessment of Chronic Iliness Therapy sysiem of Quality of Life questionnaires
and all related subscales, translations, and adapiations (“FACIT System”) are owned and
copyrighted by David Cella, PhD. The ownership and copyright of the FACIT Sysiem - resides
strictly with Dr. Cella. Dv. Cella has granted FACIT org (Licensor) the right fo license wusage of
the FACIT System fo other parties. Licensor represents and warrants that it has the right fo
grant the License confemplaied by this agreement Licensor provides to Cristigne Aparecida
Gomes the licensing agreement outlined below.

This letter serves notice that Cristiane Aparecida Gomes (“INDIVIDUAL™) is granted license
to use the Portuguese version of the FACT-HN in one study.

This current license extends to (INDIVIDUAL) subject to the following terms:

13 (INDIVIDUAL) agrees to provide Licensor with copies of any publications which come
about as the result of collecting data with any FACIT questionnaire.

2) Due to the ongoing nature of cross-cultural linguistic research, Licensor reserves the right to
malce adaptations or revisions to wording in the FACIT, and'or related translations as
necessary. Ifsuch changes occur, (INDIVIDUAL) will have the option of using either
previous or updated versions according to its own research objectives.

3y (INDIVIDUAL) and associated vendors may not change the wording or phrasing of any
FACIT document without previous permission from Licensor. If any changes are made to the
wording or phrasing of any FACIT item without permission, the document cannot be
considered the FACIT, and subsequent analvses and’'or comparisons to other FACIT data
will not be considered appropriate. Permission to use the name “FACIT” will not be granted
for anv unauthorized translations of the FACIT items. Any analyses or publications of
unauthorized changes or translated versions may not use the FACIT name. Any unauthorized
translation will be considered a violation of copvright protection.

4) In all publications and on every page of the FACIT used in data collection, Licensor requires
the copvright information be listed precisely as it is listed on the questionnaire itself.

3) This license 15 onlvy extended for use on the internet on servers internal to (INDIVIDUAT).
This FACIT license mav not be used with online data capture unless specifically agreed to by
Licensor in writing. Such agreement will onlv be provided in cases where access 1s password
protected.
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SFACIT
S lorg

6) Licensor reserves the right to withdraw this license if (INDIVIDUAL) engages in scientific
or copyright misuse of the FACIT system of questionnaires.

7} There are no fees associated with this licenss.
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ANEXO E - Declaracéo e formulario de aquisicéo e uso do LIVOX

_IVOX)

Liberdade em voz alta

DECLARACAO

Recife, 17 de janeiro de 2014.

Eu CARLOS EDMAR PEREIRA, diretor e presidente da empresa: Agora eu
Consigo Tecnologias de Inclusdo Social Ltda, venho, por meio deste, ceder o
direito de uso de DUAS licencas do Software de Comunicacao Alternativa por
mim desenvolvido: LIVOX, para fins de pesquisa, a CRISTIANE APARECIDA
GOMES, mestranda pelo Programa de Enfermagem em Satde Publica da Escola
de Enfermagem de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo, e a sua
Orientadora Prof2 Dr@ Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo, durante
realizacao da Pesquisa Entitulada: “"Qualidade de Vida e Uso de Tecnologia de
Comunicacdo Alternativa por Pessoas com Cancer de Cabega e Pescoco” pelo
periodo de Fevereiro de 2014 a Abril de 2016, em carater universal e total, por
prazo determinado e gratuito, nao havendo conflito de interesse de ambas as
partes.

~

(g 1>

Carlos Edmar Pereira
AGORA EU CONSIGO
TECNOLOGIAS DE INCLUSAO SOCIAL LTDA
CNPJ: 17.821.467/0001-03

Agora Eu Consigo Tecnologias de Inclusio Social Ltda. CNP):17.821.467/0001-03

Rua do Apolo, 161, Bairro do Recife, Re E - Brasil. CEP: 5s0030-220 Tel:+55 81 4042-9994 contato@livox.com.br www livox.com,br
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FORMULARIO DE AQUISICAO

{(*] Informactes de preenchimento obrigatorio para empresa e pessoa fisica.
(**) Informagdes de preenchimento cbrigatorio quando empresa.

Dados do Titular da Licenca

i[5 Cristiane Aparecida Gomes
oGl Fua José Hairalla, 2540
s ELS Monte Alto *Estado B3
gLl 16- 3242-7507 o=l 15910-000
e 15- 99101-1226

o 346.955.858-20

= sl crisseomes@live.com

s =0 Terapeuta Doupacional Especialidade

Dados da Empresa

** CNF]

e el Curso de Terapia Ocupacional - Faculdade de Medicina de
Ribeirdo Preto - Universidade de 530 Paulo

da USF - Monte Alesre
SF
= 14048-300

=G Ay Bandeirantes, 39040 - camp
# =4l Ribeirdo Preto
0N 15-99101-1226

Site

Aol crisspomes@usy

Dados da Licenca

Gl OES: Colocar um "X dentro da opgio “Pessozl” ou do
KTl “Profissional”,

[..) FPessoal [ X ] Profissional

Bt Gl Fara os profissionais temos a ope3o de hahilitar-se para
il divulgardo no nosso site. Desta forma quando os usuirios que

quiserem adguirir o Lixox nos ja indicamos em sua regido quais

profissionais que podem atendé-lo.

OBS: Colocar um “¥" dentro da opglo “SIM” ou do “NAD™

Divulgar no site? [ JSIM [ X ] NAO

* Quantidade [l
de Licencas
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ANEXO F — Aprovacédo do Comité de Etica e Pesquisa da EERP-USP

5 UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

2) 5 4 2

7 oo™ ESCOLA DE ENFERMAGEM DE RIBEIRAO PRETO

Centro Colaborador da Organizagdo Mundial da Satde Avenida Bandeirantes, 3900 - Ribeirdo Preto - Sao Paulo - Bras‘ii - CEP 14040;902
para o Desenvolvimento da Pesquisa em Enfermagem Fone: 55 16 3315-3382 - 55 16 3315-3381 - Fax: 55 16 3315-0518

www.eerp.usp.br - eerp@edu.usp.br

COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA EERP/USP

Of.CEP-EERP/USP - 027/2015

Ribeirdo Preto, 24 de fevereiro de 2015.

Prezada Senhora,

Comunicamos que o projeto de pesquisa, abaixo especificado, foi analisado e
considerado APROVADO AD REFERENDUM pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Escola de Enfermagem de Ribeirao Preto da Universidade de Sao Paulo, em 24 de
fevereiro de 2015.

Protocolo CAAE: 39100814.9.0000.5393

Projeto: Qualidade de Vida e Uso de Tecnologia de Comunicagéo Alternativa por
Pessoas com Cancer de Cabeca e Pescogo.

Pesquisadores: Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo
Cristiane Aparecida Gomes

Em atendimento a Resolugdo 466/12, devera ser encaminhado ao
CEP o relatorio final da pesquisa e a publicacdo de seus resultados, para
acompanhamento, bem como comunicada qualquer intercorréncia ou a sua
interrupgao.

Atenciosamente,

iR o,

Profa. Dra. Claudia Benedita dos Santos
Coordenadora do CEP-EERP/USP

lima. Sra.

Profa. Dra. Marysia Mara Rodrigues do Prado De Carlo
Departamento de Neurociéncias e Ciéncias do Comportamento
Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto - USP
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ESCOLA DE ENFERMAGEM DE . £ Plataforma
RIBEIRAO PRETO-USP  ° %@mﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Qualidade de Vida e Uso de Tecnologia de Comunicagédo Alternativa por Pessoas com
Céncer de Cabeca e Pescogo.

Pesquisador: Cristiane Aparecida Gomes

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 39100814.9.0000.5393

Instituicdo Proponente: Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto - USP
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 960.930
Data da Relatoria: 10/02/2015

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de analise de adequagbes as pendéncias mencionados no Parecer Consubstanciado do CEP n®
920.065, de 17 de dezembro de 2014.

Objetivo da Pesquisa:

N&o se aplica.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
A pesquisadora complementou informagées referentes aos cuidados éticos previstos para o manejo de
possiveis riscos.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Nao se aplica.

Consideragées sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Foram juntados ao protocolo: 1) Carta de resposta pendéncias do CEP (datada de 15/01/15); 2) Projeto PB
(datado de 15/01/15); 3) Projeto do pesquisador (datado de 15/01/15); 4) TCLE - Grupo de Estudo
Quialitativo (datado de 15/01/15); 5) TCLE Grupo de estudo G1 corrigido (datado de 15/01/15); 6) TCLE
Grupo Controle G2 corrigido (datado de 15/01/15); 7) Orgamento detalhado corrigido (15/01/15).

Endereco: BANDEIRANTES 3900

Bairro: VILA MONTE ALEGRE CEP: 14.040-902
UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
Telefone: (16)3315-3386 E-mail: cep@eerp.usp.br

Pagina 01 de 02
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ESCOLA DE ENFERMAGEM DE . £~ Platoforma
RIBEIRAO PRETO - USP @{yoﬂ

Continuagdo do Parecer: 960.930

Recomendagdes:
Substituir o termo "cépia" pelo termo "via" nos TCLE, no seguinte texto "Vocé recebera uma copia deste
termo rubricada na primeira pagina e assinada pela pesquisadora ao final".

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

A pesquisadora realizou todas alteracdes nos documentos solicitados (Projeto PB; Projeto do pesquisador:
TCLEs). Apresentou todos os esclarecimentos solicitados, também, em carta resposta ao CEP.

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Parecer apreciado "ad referendum®.

RIBEI ETO 24 reiro de 2015
LA)W / (%V\h
Assinado por

Claudia Benedita dos Santos
(Coordenador)

Enderego: BANDEIRANTES 3900

Bairro: VILA MONTE ALEGRE CEP: 14.040-902

UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO

Telefone: (16)3315-3386 E-mail: cep@eerp.usp.br

Pagina 02 de 02
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ANEXO G - Termo de Concordancia do Comité de Etica e Pesquisa do HCFMRP-USP

: 8 8
HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA

o - ¥
DE RIBEIRAO PRETO DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO o 397 -

RIBEIRAQ PREIC

Ribeirao Preto, 11 de marco de 2015

Projeto de pesquisa: “QUALIDADE DE VIDA E USO DE TECNOLOGIA
DE COMUNICACAO ALTERNATIVA POR PESSOAS COM CANCER DE
CABECA E PESCOCO.”

Pesquisador responsavel: Cristiane Aparecida Gomes e Profa. Dra.
Marysia Mara Rodrigues do Prado de Carlo

Instituicio Proponente: Escola de Enfermagem de Ribeirdao Preto -
USP

“O CEP do HC e da FMRP-USP concorda com o parecer ético emitido pelo CEP
da Instituicdo Proponente, que cumpre as Resolucdes Eticas Brasileiras, em
especial a Resolucdo CNS 466/12. Diante disso, o HCFMRP-USP, cor

instituicao co-participante do referido projeto de pesquisa, esta ciente de suas
co-responsabilidades e de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-
estar dos sujeitos desta pesquisa, dispondo de infra-estrutura necessaria para a

garantia de tal seguranca e bem-estar”.

Ciente e de acordo:

ﬂwm Caadys

Dr®* Marcia Guimaraes Villanova Prof. Dr. Eduardo Barbosa Coelho
Coordenadora do Comité de Coordenador Técnico Cientifico da
Etica em Pesquisa - HCFMRP- Unidade de Pesquisa Clinica -
USP HCFMRP-USP

Campus Universitario — Monte Alegre Comité de Etica em Pesquisa do HCRP e FMRP-USP
14048-900  Ribeirdo Preto  SP FWA-00002733; IRB-00002186 &

Registro Plataforma Brasil/CONEP n° 5440
(016) 3602-2228
cep@hcrp.usp.br
www.hcrp.usp.br



